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RESUMO 
O objectivo do trabalho visa descrever e comparar a qualidade de vida dos 
jovens/adultos submetidos a transplante renal na infância. 
Foi desenvolvido um estudo exploratório, descritivo comparativo, procedendo-se 
ao emparelhamento com um grupo sem doença, tendo em conta o sexo, a idade, estado 
civil e habilitações literárias numa proporção de 1/2. 
O estudo abrangeu 86,1% da população submetida a transplante renal na 
infância, na Zona Norte do país, no total de 31 indivíduos, sendo 41,94% do sexo 
feminino e 58,04% do sexo masculino. 
Foram utilizados dois instrumentos de avaliação da qualidade de vida: o SF-36, 
como medida genérica de saúde, e o QLI como avaliação específica deste quadro 
clínico. 
Em termos globais, e tendo em conta os resultados do SF-36, as diferenças são 
estatisticamente significativas, ao nível de P < o,05: todas as médias dos indicadores de 
qualidade de vida do grupo sem doença, são superiores às dos indivíduos submetidos a 
transplante. 
Ao correlacionarmos os dois instrumentos verifica-se apenas uma correlação a 
nível da saúde mental. Isto remete-nos para a multidimensionalidade e complexidade do 
conceito de qualidade vida relacionado com a saúde. 
Este trabalho reflecte a importância do reconhecimento da avaliação da 
qualidade de vida relacionada com a saúde, como indicador do sucesso dos cuidados de 
saúde prestados. 
ABSTRACT 
This research aims at describing and comparing the quality of life of young 
/adults that have been submitted to a kidney transplantation in childhood. 
It was realized an exploratory study, descriptive and comparative .The ill 
subjects were matched with a group healthy, according to gender, age, marriage, and 
academic achievement, in a proportion of 1/2. 
The study comprised 86,1% of the population submitted to kidney 
transplantation in childhood in the North zone of the country, in a total of 31 
individuals, 41,94% female and 58,04 male. 
Two evaluation scales fora quality of life were used: SF-36 as a general health 
evaluation tool and QLI as a specific evaluation tool fora this disease. 
In general conclusions, according to the results obtained with SF-36, difference 
are statistically significatives, at level of P < 0,05: the average values of all quality of 
life indicators of healthy subjects are higher than the values obtained by individuals 
submitted to kidney transplantation. 
Correlating the two scales, it is found that only at mental health level there is a 
correlation. This result highlights the variety and complexity of the concept of quality of 
life when related with health. 
This study gives emphasis to the importance of recognizing the evaluation of 
quality of life, related with health, as an indicator of success of health case provided. 
RESUME 
Ce travail a pour objectif décrire et comparer la qualité de vie des jeunes / 
adultes soumis à une transplantatation rénale durant l'enfance. 
Une étude d'appronfondissement, descriptive et comparative a été développée en 
procèdent à la jonction avec une groupe sair compte tenu du sexe, de 1 'état civil et du 
niveau de sacolarité dans une proportion de 1/2. 
L'étude a touché 86,1% de la population soumise à une greffe rénale pendant 
l'enfance, dans la région nord du pays, dans un total de 31 individus, soit 41,94% du 
sexe féminin et 58,04% du sexe masculin. 
Deux instruments d'évaluation de la qualité de vie ont été utilisés: le SF-36, 
comme mesure générique de santé, et le QLI comme évalution spécifique de cet état 
clinique. 
De façon générale, et compte tenu des résultats du SF-36, les différences sont 
statistiquement significatives, au niveau de P < 0.05: toutes les moyennes des 
indicateurs de qualité de vie du groupe sain sont supérieures à celle des individus 
soumis à une transplantation. 
En mettant en corrélation les deux instruments on peut vérifier à peine une 
correspondence au niveau de la salubrité mentale. Cela nous renvoie à la 
multimensionalité et à la complexité de la notion de qualité de vie par rapport à la santé. 
Ce travail reflète l'importance de la reconnaissance de l'évaluation de la qualité 
de vie liée à la santé, comme indicateur du succès des soins médicaux. 
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A avaliação da qualidade de vida em contextos de saúde, advém da importância 
crescente que hoje é reconhecida, de que um dos principais objectivos de cuidados de 
saúde é melhorar a qualidade de vida dos doentes (Patrick & Erickson, 1993). Há um 
movimento subjacente a este objectivo de se transitar de contextos orientados por 
parâmetros tradicionais de avaliação da doença relacionados com avaliações 
epidemiológicas, para uma perspectiva mais abrangente que abarque a vida nas suas 
múltiplas dimensões para além da patofisiologia. 
De facto a evolução técnico-científica verificada a partir do século XIX, 
nomeadamente na área da química, física e biologia veio incrementar o 
desenvolvimento da medicina. "Tendo a medicina à sua disposição uma tecnologia 
crescente, ela desenvolveu uma abordagem analítica, reforçando a separação do 
corpo, os tecidos, as células, os núcleos, e propondo-se assim graças às tecnologias de 
ponta, penetrar sempre mais além, na investigação dos elementos constitutivos do 
organismo'XCoWière, 1989:123). 
Atomizou-se o conhecimento, e o corpo foi assumido como uma máquina que 
era preciso reparar, esvaindo-se o ser humano no corpo doente, pois o sujeito que tinha 
uma doença tornava-se um epifenómeno (Collière, 1989). 
Foi segundo uma visão cartesiana, que as ciências médicas evoluíram, 
desvendando-se «alguns segredos» da «máquina humana», construindo-se um «saber 
imenso», que conduziram a várias áreas de especialidade e sub-especialidades. O 
desenvolvimento da ciência médica deu-se num contexto dualista corpo-mente, o que 
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coloca várias dificuldades aos profissionais de saúde cuja formação tem sido orientada 
para a compreensão dos processos biológicos e a cura da doença. 
Contudo a ciência hoje evidencia que esta visão é demasiado simplista, pois a 
doença não se confina à biologia do corpo, e o objectivo da cura nem sempre é atingido, 
pois uma perspectiva holística do ser humano, não é conducente com uma mera 
abordagem fisiopatológica. Situações há, em que se perpetuam problemas do âmbito 
psicossocial após o domínio da «parte orgânica», ou que os problemas orgânicos não 
são completamente banidos, como por exemplo no quadro de doenças crónicas. 
Mesmo com toda a evolução técnico-científica, que à partida possibilita um 
«aumento de vida», esse aumento é feito por vezes à custa de grande «sofrimento 
humano», pois em alguns casos a vida coexiste com a «sobrevida», devotando o 
indivíduo / família à «vivência perpétua» de uma doença crónica, no decurso da qual 
"não basta sobreviver, é essencial viver "(Duarte, 1992:145). 
Na sociedade actual face à evolução da ciência, vislumbra-se «um facho de 
esperança» para os portadores de doença crónica. Contudo esta continua a ser uma 
verdadeira corrida de obstáculos com implicações a nível pessoal e social. 
Situando-nos no âmbito da problemática da saúde/doença na infância, 
confrontamo-nos com uma evolução significativa quer em termos de patologias 
prevalecentes, quer em termos assistenciais. Neste contexto, o campo de intervenção 
"pode ser perspectivado como uma matriz formada pelas transições das dimensões 
biomédicas, sócio-ecológicas e psicológicas da doença crónica na infância com a fase 
desenvolvimentalda criança e família" (Thompson & Gustafson, 1996:310). 
A mortalidade infantil, que ainda continua a ser um indicador de 
desenvolvimento, no início dos anos sessenta, apresentava em Portugal valores 
superiores a 70%o (segundo dados do Instituto Nacional de Estatística, referido no livro 
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de António Barreto, 1997) o que nos colocava na cauda dos países europeus, 
comparativamente a este indicador. As principais causas de morte eram as doenças 
infecciosas do foro respiratório e digestivo, afecções no período neonatal, a que se 
associavam carências dos serviços de saúde e o baixo nível de desenvolvimento social. 
A criação dos centros de saúde na década de setenta, e a melhoria geral de 
condições das famílias portuguesas, assim como o desenvolvimento do Sistema 
Nacional de Saúde, diminuíram significativamente a taxa de mortalidade infantil, que se 
cifra actualmente em 8,0%o ( taxa de mortalidade infantil referente ao quinquénio 1992-
1996 referida por Ministério da Saúde, 1997). 
O perfil de morbilidade infantil portuguesa, evoluiu também positivamente nas 
ultimas décadas, o que se constata a nível dos serviços de Pediatria, onde diminui 
drasticamente o número de crianças doentes com patologia aguda, típica da Ia era da 
Saúde Pública. 
Os cuidados hospitalares hipertecnizam-se para dar resposta a situações graves, 
agudas ou agudizadas. Estão dentro deste quadro por exemplo, as múltiplas doenças 
neonatais e a sobrevida de grandes prematuros que exigem apoio tecnológico 
sofisticado, as situações decorrentes de acidentes, e algumas situações específicas 
inerentes a quadros crónicos (cancro, fibrose quística, asma, doenças cardíacas, 
renais....). Assim, o controle das doenças infecciosas, a melhoria das condições de vida 
das populações, não resultaram na diminuição em termos absolutos, do número de 
crianças doentes, dada a maior sobrevida de crianças portadoras de doenças crónica. 
Paralelamente, a orientação assistencial tem também evoluído no sentido da 
compreensão holística do indivíduo, alargando-se a equipe de saúde a outros 
profissionais de saúde para além do enfermeiro e do médico, integrando agora 
psicólogos, psiquiatras, nutricionistas, assistentes sociais, educadoras de infância entre 
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outros, o que reflecte a preocupação crescente com o bem estar das crianças, para além 
do domínio do fenómeno físico da doença. 
Perspectiva-se assim um redimensionamento dos cuidados pediátricos, 
pretendendo-se a potencialização de um crescimento e desenvolvimento harmonioso da 
criança mesmo quando portadora de doença, como na situação de doença crónica. Só 
nesta perspectiva se poderá restituir aos cuidados a sua dimensão sócio-antropológica, 
pois a visão «medicalizante» e as preocupações «excessivas» com a doença, relegam a 
criança-família, e família-meio, para segundo plano. 
A problemática da doença crónica assume uma importância crescente na 
pediatria contemporânea, por vários factores, nomeadamente pelo elevado «consumo» 
de serviços de saúde e pelos custos familiares e sociais (psicológicos, económicos, 
laborais...) que estas doenças acarretam. (Bradford, 1997;Eiser, 1993; Mota, 1993; 
Netwacheck & Taylor, 1992). 
As crianças com doença renal contribuem para este panorama, uma vez que a 
incidência deste quadro patológico segundo Gortmacker (1985) referido por Eiser 
(1993), é de 2%o, apenas apresentando com incidência superior a asma (10%o) e as 
cardiopatías congénitas (8%o). Paradoxalmente " a doença renal tem recebido uma 
atenção esporádicà"(EisGr, 1993: 198). Tal como para outras situações crónicas, estas 
crianças terão que ter um conjunto de apoios: apoio social, apoio escolar e 
frequentemente apoio psicológico especializado (Comissão Nacional de Saúde Infantil, 
1993). 
Os doentes com uma insuficiência renal crónica, "têm a oportunidade de 
escolher, pelo menos em termos teóricos, entre as opções de um transplante, 
hemodiálise e diálise peritoneal" (McGee & Bradley, 1994:8). No entanto há estudos 
que demonstram que as práticas dialíticas, apesar de prolongarem a sobrevida, 
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provocam desadaptação traduzida por sintomas psicóticos de despersonalização 
(Almeida, 1985; Altshuler, 1997), resultantes não só das alterações do Síndrome 
Urémico, mas também pelas alterações significativas da vida, pela dependência dos 
serviços de saúde, e pelas horas dedicadas ao tratamento. Assim " o desejo de evitar o 
tratamento dialítico, e ser transplantado antes da necessidade de diálise é 
compreensível' (Mehs, 1996:30). O transplante, surge como a esperança de uma vida 
melhor, mas sendo uma modalidade terapêutica recente e complexa, que se debate com 
múltiplos problemas técnicos e científicos para assegurar a sua eficácia, torna-se 
compreensível "que pouca atenção tenha sido dada à adaptação do doente 
transplantado"(Haywa.rd et ai, 1989: 81). Há algumas referências aos problemas 
psicossociais, mas estes problemas " não têm sido sistematicamente estudados'XShaben, 
1993: 663). 
Actualmente o controle de sobrevida do enxerto e de rejeição, alarga as 
preocupações dos profissionais de saúde para uma perspectiva mais abrangente de 
saúde, que inclui a funcionalidade, o bem-estar e a qualidade de vida. Apesar das 
pessoas submetidas a transplante expressarem uma maior satisfação com as suas vidas a 
seguir ao transplante, os estudos efectuados não tem sido consistentes nesse aspecto 
(Hathaway, Winsett & Peters 1987; Reynolds, Garralda & Postlethwaite, 1991). 
A transplantação de órgãos representa um bom exemplo de como o avanço 
rápido numa esfera (neste caso progresso médico), pode rapidamente superar a nossa 
compreensão em outras áreas, por exemplo os resultados psicológicos e sociais 
(Bradford, 1997). O aumento de sobrevidas de indivíduos submetidos a transplantes 
renais, coloca a tónica num desafio colocado pela OMS : não chega dar «anos à vida», 
mas é crucial que se dê «vida aos anos», para que se ultrapasse a vertente 
exclusivamente tecnológica e biomédica, contribuindo assim para que se caminhe para a 
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tão almejada «humanização dos cuidados de saúde», investindo-se na qualidade de vida 
das pessoas. 
A intervenção junto de crianças com doença crónica, não se pode circunscrever à 
infância. Isto é, a vida é um constante «fluir», e o aumento da sobrevivência de grande 
parte dos doentes crónicos, deve levar os profissionais de saúde a contemplar no seu 
plano terapêutico, as implicações da doença/tratamentos no processo de 
desenvolvimento, de modo a que potencialize um desenvolvimento tão harmonioso 
quanto possível, na «companhia de uma doença», perspectivando-se o equilíbrio na vida 
adulta. 
A presente investigação realiza-se assim dentro deste novo paradigma para a 
saúde, e centra-se na avaliação da qualidade de vida dos jovens / adultos submetidos 
a transplante renal na infância. A doença envolve a construção de significados 
profundamente pessoais, pelo que um indivíduo com história de uma doença grave na 
infância vai provavelmente atribuir um significado diferente do que aquele que não tem 
no seu percurso existencial essa vivência. A psicologia tem chamado a estas 
interpretações "cognitive appraisals", isto é avaliações cognitivas (Lazarus & Folkman, 
1986), tendo-se efectuado estudos destas avaliações na capacidade da pessoa lidar com 
a doença. 
Atendendo aos aspectos atrás referidos, à ausência de estudos nesta área no 
nosso país, e à emergência nos contextos de saúde de uma abordagem holística do SER 
HUMANO, adiantamos como finalidades deste estudo: 
- Descrever o impacto do transplante na qualidade de vida, dos jovens/adultos 
submetidos a transplante renal na infância. 
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- Contribuir para o desenvolvimento do conhecimento promotor de programas 
de intervenção junto de crianças com esta problemática, visando a sua qualidade de vida 
futura. 
Antes de prosseguirmos com a apresentação deste trabalho, entendemos ser 
oportuno mencionar a forma como será estruturalmente organizado. 
No Capítulo I procederemos ao enquadramento da doença crónica na infância, 
explorando as implicações psicossociais quer na criança quer na família, na medida em 
que a «qualidade de vida» de um jovem/adulto que trás consigo uma doença crónica da 
infância, é influenciada pelos processos de adaptação que se foram desenvolvendo no 
seu percurso de vida. 
No Capítulo II, faremos uma abordagem da doença renal crónica, manifestações 
e modalidades terapêuticas, perspectivando as implicações psicossociais inerentes à 
patologia, e ao tipo de terapêutica, nomeadamente o transplante, referindo-se a 
relevância da qualidade de vida, como objectivo dos cuidados de saúde. A metodologia, 
caracterização dos participantes no estudo, objectivos, caracterização das variáveis de 
estudo a apresentação dos instrumentos de colheitas de dados, assim como os 
procedimentos relacionados com a caracterização da população, serão apresentados no 
Capítulo III. O tratamento dos dados, a sua análise serão apresentados no Capítulo IV. 
O Capítulo V constará da discussão dos resultados, procurando-se efectuá-la de 
acordo com as linhas orientadoras que norteiam o presente trabalho. O trabalho 
terminará com a síntese das ideias principais, e uma análise reflexiva do 
desenvolvimento do estudo, não sendo considerado o ponto de chegada, mas a 




Tendo em conta a exiguidade de estudos nesta área, proceder-se-à a um estudo 
exploratório, descritivo e comparativo, capaz de fornecer subsídios para uma maior 
compreensão desta temática. 
A opção por este projecto e a forma como o concebemos insere-se no paradigma 
de conceptualização de saúde emergente da segunda revolução da saúde, em que o ser 
humano é mais que a soma das parcelas biológicas. Desenvolve-se em contextos sociais 
e culturais que regulam o processo biológico 
Toda esta evolução tem vindo a repercutir-se nas organizações e equipes de 
saúde, e também na formação dos profissionais de saúde, nomeadamente do pessoal de 
enfermagem. 
A emergência das ciências humanas, vem situar a razão da prática de 
enfermagem na pessoa tratada. Esta ué o ponto de partida e de chegada dos cuidados" 
(Collière, 1989: 151). Estes não têm sentido, senão contextualizados na sua realidade. A 
orientação dos conhecimentos a adquirir já não se centra na patologia e na doença em si, 
mas na compreensão das necessidades de saúde das pessoas e grupos. Contudo esta 
orientação, é difícil de implementar na prática, onde a técnica continua num predomínio 
difícil de ignorar. A relação humana ainda não ganhou «espaço» em termos de 
qualificação, de tempo e de valor económico (Collière, 1989). 
É numa encruzilhada de influências e de saberes, que os conteúdos das ciências 
sociais e humanas começaram a tornar-se relevantes na formação em enfermagem 
(Paton & Brown, 1991; Pendleton & Myles, 1993). 
Assim, perspectiva-se uma integração de «saberes», que visam a promoção do 
conceito de totalidade e unidade do ser humano. Neste contexto enfatiza-se o indivíduo 
como um todo, em interacção com os outros indivíduos, e a influência do meio social, 
cultural e institucional no processo saúde / doença. 
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É decorrente de todo este processo de reflexão, no evoluir nas profissões de 
saúde em geral, e dos profissionais de enfermagem em particular, que assumimos a 
opção pela frequência do Mestrado de Psicologia, área de especialização "Psicologia da 
Saúde", realizado pela Faculdade de Psicologia e Ciências de Educação do Porto. 
Partimos assim da convicção que a operacionalização duma abordagem 
biopsicossocial da problemática da saúde/doença dos indivíduos, passa por uma nova 
postura dos profissionais de saúde, e pela inserção de outros técnicos para além do 
enfermeiro e médico. Para além disso, urge redimensionar as equipes de saúde, 
desenvolvendo-se um modelo transdisciplinar de trabalho de equipe, em que sem 
usurpação de «poderes», se desenvolva uma consciência intervencionista que consiga 
avaliar e intervir na globalidade do ser humano. 
Preterindo a descrição de dificuldades que se colocam ao investigador, norteia-
nos a vontade de fazer um trabalho útil, (um imperativo ético da investigação!) na 
medida em que todo o trabalho o deva ser necessariamente, e suficientemente 
interessante para dar origem a outros estudos, neste encontrando lacunas ou sugestões 
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1- SAÚDE / DOENÇA NA INFÂNCIA:O CONTEXTO DA MUDANÇA 
Neste capítulo será abordada e discutida a problemática da saúde / doença na 
infância, apresentando-se a sua variabilidade epidemiológica, assim como as diferentes 
formas de abordagem dos problemas de saúde nesta faixa etária. 
Ao longo deste trabalho, considera-se criança todo e qualquer indivíduo, do 
nascimento até aos 18 anos, segundo a Comissão Nacional de Saúde Infantil (1993), e 
tal como se encontra consignado na Convenção dos Direitos da Criança em 1990. 
O conceito de infância tem sido um conceito evolutivo ao longo dos tempos. 
"Na idade média, o ponto de vista teológico, que considerava o Homem produto da 
criação instantânea, assume uma posição préformista: acreditava-se que a criança 
vinha ao mundo como uma miniatura do adulto" (Ribeiro, 1996:177). A diferença 
centrava-se em parâmetros quantitativos, e não desenvolvimentais. 
Contudo, a criança desde a origem da civilização foi considerada como elemento 
essencial à preservação da espécie. Assim o equilíbrio da humanidade confrontou-se 
durante largos séculos com a dicotomia altas taxas de natalidade / altas taxas de 
mortalidade. 
No século XVIII a Europa viu-se devassada pelas «pestes», que levantaram a 
questão da sobrevivência da espécie humana, perante altas taxas de mortalidade que 
suplantavam as taxas de natalidade. Começou assim a emergir a «mais valia 
reconhecida à criança» em resposta a uma crescente consciencialização da diferença 
entre os problemas de saúde das crianças e dos adultos. 
A partir do século XVIII, e XIX assiste-se ao emergir de uma abundante 
literatura sobre "conservação de crianças, que aborda desde problemas médicos, a 
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práticas educacionais" (Donzelot,1977:15). Isto vem repercutir-se nas próprias 
instituições vocacionadas para o tratamento de crianças que, até ao século XIX eram 
praticamente inexistentes. "Registos antigos revelam que às vezes seis ou oito crianças 
podiam ser colocadas no mesmo leito que adultos gravemente doentes" (Waechter & 
Blake,1976:l). 
Os primeiros hospitais para crianças datam do século XIX: Hôpital des Enfants-
Malades em Paris, e o Hospital « for Sick Childrens» em Londres. É também no século 
XIX que a Pediatria se começa a diferenciar no campo da Medicina, sendo de referir os 
trabalhos do Dr. Abraham Jacobi que começou "a estabelecer as diferenças entre as 
doenças das crianças e as dos adultos, merecendo por tal um estudo especiaF 
(Waechter & Blake,1976:l). Começou aqui a emergir a ideia de que a criança não era 
um adulto em miniatura, como foi encarada ao longo de vários séculos, tal como nos é 
documentado nos manuais de História, e nos legados da «arte» dos séculos passados. 
Contudo, os saberes e práticas no âmbito da Pediatria evoluíram insidiosamente. 
A etiologia de muitas doenças infantis era desconhecida, pelo que não eram preveníveis, 
sendo potencialmente fatais. "A assistência a crianças, era feita segundo normas 
rígidas, em relação aos procedimentos de enfermagem, isolamento, repouso no leito e 
regulamentos de visitas" (Waechter & Blake, 1976:2). A falta de conhecimentos 
científicos na época, a preocupação centrada na tentativa de evitar as infecções cruzadas 
no hospital, e a carência de pessoal, deixavam pouco tempo para considerar as 
necessidades individuais de cada criança e sua família. "Os pais eram evitados porque a 
equipe sentia-se mal preparada para lidar com as ansiedades que eram reveladas nas 
horas das visitas" (Waechter & Blake, 1976:2). 
A assistência à criança doente pautava-se pelo modelo dualista cartesiano mente-
corpo, centrando-se à volta da doença como fenómeno biológico. 
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A partir do século XX, a evolução das ciências médicas (descoberta das vacinas, 
antibióticos), e os contributos de outras ciências nomeadamente da psicologia, vieram 
alterar o cenário das doenças na infância, e levaram a uma nova maneira de conceber a 
saúde e a doença, criticando-se a abordagem do modelo biomédico tradicional, e 
perspectivando-a numa visão holística do ser humano. 
As próprias estruturas hospitalares têm vindo a modificar-se, criando-se espaços 
para actividades lúdicas das crianças e para a permanência dos pais, sendo estes 
intervenientes directos na prestação de cuidados às próprias crianças, tendo em conta a 
relevância do sistema familiar para o equilíbrio psicológico da criança, e da própria 
estrutura familiar (Altschuler, 1997; Danielson, Bissell, Winstead-Fry, 1993). 
O desenvolvimento das ciências médicas, aliado à melhoria das condições socio-
económicas das populações dos países ditos desenvolvidos, alteraram profundamente o 
tipo de doenças na infância, irradicando ou controlando muitas das doenças do passado. 
Paradoxalmente o controle dessas doenças não resultou em declínio absoluto do 
número de crianças doentes, (Eiser, 1985), como supostamente era esperado, dado o 
aumento de sobrevida de muitas crianças com condições que previamente seriam fatais. 
Decorrente destas evoluções, uma «nova doença» surge no cenário dos 
problemas de saúde na infância: «a doença crónica». Mas esta não é uma unidade 
singular, havendo variabilidades significativas ao longo desta faixa etária. A incidência 
da leucemia tem o seu pico de incidência por volta dos 4 anos de idade ( Honckenberry 
& Coody,1986 ),a diabetes entre os 5-6 anos e 11-13 anos, e a epilepsia é mais comum o 
seu início entre os 5-7 anos de idade (Eiser, 1993 ), e a doença renal crónica entre os 15-
19 anos (Berket & Fine, 1995; Taylor, 1996). 
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Sob o ponto de vista psicológico, decorre da definição de infância pela qual 
optamos, várias etapas desenvolvimentais que se repercutem na forma como a 
criança/família se adapta à doença de acordo com a idade em que surge. 
Para além das especificidades inerentes à idade, defendemos também a ideia de 
que «não há doenças, há doentes». Isto é, as pessoas, neste caso as crianças /jovens ou 
adolescentes, não podem ser consideradas sob o prisma de doença de que padecem, à 
luz dos princípios do modelo biomédico. O registo biográfico de cada um circunscreve 
essa análise ao plano individual. Contudo cada pessoa deve ser perspectivada no 
contexto onde se move (físico e social) e fundamentalmente com o principal sistema 
que lhe dá suporte: a família. O significado da doença, constroi-se nas crenças e 
experiências do passado e presente de cada um, que pela sua vez é influenciado pelas 
crenças, atitudes e estilos de funcionamento da família, num contexto mais imediato, 
não deixando contudo o significado da doença de se basear nos valores e ideologias 
prevalecentes na cultura/sociedade onde o indivíduo/família vivem. 
1.1-A VARIABILIDADE DO CONCEITO DE DOENÇA CRÓNICA 
Sob o ponto de vista fisiopatológico há uma diversidade de doenças crónicas, 
com inerentes diferenças em termos de diagnóstico, prognóstico e evolução, assim 
como nas limitações físicas ou mentais que podem ocorrer e na multiplicidade de 
medidas terapêuticas inerentes a cada quadro patológico. 
Este quadro complexo e multivariado, é bem ilustrado na ampla bibliografia 
reportada à doença crónica que nos confronta com a diversidade de conceitos. 
Assim, segundo Thomas (1984) referido por Austin (1991) doença crónica é 
definida como uma alteração física que raramente é curada e que se caracteriza quer por 
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episódios agudos, quer por períodos de estabilidade e que interfere com o 
funcionamento máximo do indivíduo. 
Johnson (1985) define doença crónica como uma doença tratável mas não 
curável. "Outros autores têm sugerido que a doença crónica se refere a uma alteração 
com um percurso demorado que pode ser progressiva e fatal, ou associada a uma vida 
relativamente normal, não obstante prejudicar o funcionamento físico e mental" 
(Mattson, 1972, citado por Bradford, 1997:5). 
Segundo Duarte (1992:145) é uma " alteração física de evolução prolongada e 
de tal gravidade que interfere em maior ou menor grau nas actividades normais da 
criança ". 
Estas definições congregam em si um grande consenso em relação à duração 
(prolongada ou perpétua) e que resulta em diversos problemas adversos que variam 
desde uma expectativa de vida normal, até à morte. 
Contudo, há terminologias específicas que são utilizadas de uma forma 
indiscriminada, sobretudo quando se fala de doença crónica. 
A palavra doença (disease em inglês) refere-se essencialmente à condição 
biológica em si. Contudo, segundo Eiser (1993) a OMS (1980) num esquema 
classificativo determinou diferenças entre os termos, incapacidade (disabilities), danos 
(impairments) e desvantagens (handicaps). Danos estão relacionados com alguma perca 
ou anormalidade psicológica, fisiológica, ou de uma estrutura anatómica ou função. 
Incapacidade pode ser definida como a consequência de um dano (por exemplo a perca 
de um membro após um acidente). Handicaps refere-se geralmente "à desvantagem 
social de uma incapacidade que pode limitar ou impedir o normal desempenho de 
papéis" (Liptak, 1987; citado por Eiser 1993:14). A incapacidade é habitualmente 
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visível, mas o significado de handicap circunscreve-se num registo individual, social e 
cultural. 
1.2- INCIDÊNCIA DA DOENÇA CRÓNICA 
As estimativas sobre a incidência de doença crónica, variam significativamente 
de acordo com os estudos. 
Assim, segundo Duarte (1992) podemos dizer que entre 5-10% de todas as 
crianças, num momento determinado da sua vida têm uma doença crónica, que pode 
alterar o seu desenvolvimento normal. Contudo, estudos efectuados noutros países, 
apresentam uma grande variabilidade que pode ir dos " 6% Rutler et ai., (1970) a 14% 
Cadman et ai. (1987) a 30% Matsson, (1972), dados referenciados por Bradford (1997), 
a 30% -40% Steward, (1967) referido por Eiser (1985). "De acordo com resultados de 
estudos epidemiológicos, uma estimativa de 15 a 30% das crianças dos países 
ociden^4s sofrem de uma doença crónica" (Perrin & MacLean, 1988, referidos por 
Maes&Bruil, 1995:638). 
As razões destas discrepâncias são complexas. Estão subjacentes, os métodos de 
estudo, as amostras utilizadas, e o significado atribuído à doença crónica pelos vários 
autores. Enquanto alguns autores seleccionam a doença crónica associada a um 
handicap, isto é, relacionada com uma desvantagem social, como por exemplo Rutter et 
ai. (1970) referido por Bradford (1997), outros incluem a obesidade, e outras doenças 
com menor grau de handicap como doenças respiratórias, problemas comportamentais, 
de aprendizagem, problemas sensoriais (auditivos, visuais, entre outros). Torna-se pois 
difícil determinar com precisão, a incidência das doenças crónicas na infância. Mas 
torna-se indiscutível que a sua prevalência tem aumentado significativamente. 
Thompson & Gustafson, (1996), referem vários factores que contribuem para o aumento 
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da prevalência da doença crónica, entre os quais o avanço dos conhecimentos científicos 
e a melhoria da assistência, que permite diagnósticos e intervenções mais precoces 
impedindo a progressão para um desfecho fatal, a sobrevida de grandes prematuros e o 
aparecimento de novas condições associadas à exposição de drogas no período pré-natal 
e crianças com SIDA (Síndrome de imunodeficiência adquirida). 
No nosso país, os dados epidemiológicos também sofrem variabilidades 
significativas. Para além de razões semelhantes às acima referidas, parece-nos que a 
coexistência de vários sistemas de assistência, sem interligação entre si, conjuntamente 
com a assistência privada, tornarão difícil, o conhecimento exacto de incidência de 
doença crónica. Na sociedade portuguesa, "as taxas de cobertura, tal como calculadas 
actualmente, enfermam de algumas lacunas: desconhece-se, por exemplo, o número de 
crianças que são regularmente assistidas no sistema privado e em subsistemas de 
saúde, das que utilizam simultaneamente os vários sistemas ou das que não frequentam 
regularmente qualquer serviço "(Ministério da Saúde, 1997:41). 
1.3-CLASSIFICAÇÃO DA DOENÇA CRÓNICA 
Apesar de haver uma tendência para referir a "doença crónica" como uma 
entidade singular há numerosas doenças crónicas com diferentes características, 
exigindo tratamentos diferentes mais ou menos complexos, mais ou menos frequentes e 
com efeitos colaterais diferentes. Para além disso, a doença crónica difere em termos de 
visibilidade e prognóstico, e que por isso vai ter repercussões diferentes. 
A falta de consenso sobre a incidência da doença crónica na infância, estende-se 
também ao sistema de classificação. Assim, segundo uma prevalência da perspectiva 
médica há três tipos de classificação relacionados com a etiologia, as características da 
doença ou sua gravidade (Bradford, 1997). Esta concepção é associada com a 
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perspectiva que contempla as consequências de uma doença específica para o 
funcionamento da criança/família. 
Um exemplo de classificação de acordo com a etiologia, é descrita por Fielding 
(1985) que rectifica o sistema de classificação Mahsson's (1972), referenciado por 
Bradford (1997: 8 ). Fielding (1985) sugere cinco causas de doença, e que os efeitos 
psicológicos de doença crónica deverão ser estudados tendo em conta essas categorias: 
- doenças devidas a alterações cromossómicas (Síndrome de Down, 
Klinefelter e Turner); 
- doenças resultantes de uma característica anormal hereditária: anemia de 
Fanconi, fibrose quística, distrofia muscular, diabetes mellitus; doenças 
devidas a factores intra-uterinos: infecções (ex: rubéola), ou resultante da 
ingestão de medicamentos ou exposição a radiações; 
- doenças resultantes de traumatismos perinatais e infecções, incluindo 
alterações permanentes do sistema nervoso central e capacidades motoras; 
- doenças devidas a causas pós natais, infecções na infância, neoplasias e 
outros factores: meningites, falência renal, danos físicos resultantes em 
handicaps permanentes; 
- doença mental ou atraso mental de origem orgânica. 
Esta classificação, tem subjacente a organização dos serviços médicos 
pediátricos. Contudo, ela também tem sido abordada sob o ponto de vista psicológico, 
com o desenvolvimento de "escalas para medir a "qualidade de vida" ou adaptação 
em crianças e adolescentes com diabetes (Challem et ai, 1988, Jacobson et ai 1988) ou 
cancro (Boggs, Graham-Pole Miller, 1991) ou para medir auto-eficácia em diabéticos 
(Grossman, Brink & Harser 1987) e asma (Schlosser &Havermans 1992), estudos estes 
referenciados por Eiser (1993:14). 
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Segundo Eiser (1993) a desvantagem desta classificação, é que não toma claro 
como algumas dificuldades identificadas resultantes de características específicas ou 
limitações de uma doença, podem ser atribuídas e compreendidas quando surgem 
noutras doenças. 
Como alternativa a esta classificação, Pless e Perrin (1985) advogam a hipótese 
de que as implicações psicológicas são determinadas por factores específicos da doença 
(Bradford, 1997). Sugerem que o impacto da doença crónica, varia com as seguintes 
dimensões: nível de mobilidade afectada (actividade da criança); o decurso de doença 
(estático/dinâmico); a idade em que surge a doença; se afecta o funcionamento 
cognitivo e sensorial da criança, e a visibilidade da doença. Contudo, poucos estudos 
têm explorado as dimensões individuais deste modelo, "tais como o efeito da 
visibilidade da doença na sua adaptação, sendo os resultados obtidos bastante 
inconclusivos, com alguns evidenciando alguma associação, enquanto outros não 
chegam à mesma conclusão'" (Bradford, 1997:9-10). 
A classificação que tem subjacente a gravidade da doença assenta no senso 
comum de que quanto mais grave é a doença, piores são os resultados psicológicos 
(Bradford, 1997). 
No entanto, os estudos realizados até ao momento, são inconsistentes. Uma das 
razões para essa inconsistência, pode estar relacionada com a subjectividade do conceito 
de gravidade. "Além de tudo, a continuidade das provas tendem a sugerir que a 
gravidade da doença, definida a partir de critérios objectivos médicos, não é um 
preditor seguro da adaptação subsequente" (Davis, 1993, Walker et al, 1987 
referenciados por Bradford 1997:11) Uma perspectiva alternativa, a estas classificações 
tem emergido, no sentido de demonstrar que há surpreendentes semelhanças nas 
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mudanças decorrentes e que "a procura de reacções idiossincráticas a doenças 
específicas não têm sido comprovadas" (Bradford, 1997:11). 
Esta abordagem «não segmentada» ("Non categorial approche") é referenciada 
por Eiser (1993) e Bradford (1997) ao referirem os estudos de Pless & Perrin s (1985); 
Stein & Jessop (1982); Varni & Wallander (1988). 
Num estudo levado a cabo por estes últimos autores (Varni e Wallander) foram 
questionadas 270 mães de crianças com doença crónica, com idades compreendidas 
entre 4 e 16 anos, cujos resultados referiam que" os problemas de adaptação das 
crianças não variavam em relação ao seu diagnóstico específico. Assim, as crianças 
com espinha bífida tinham o mesmo tipo de dificuldades, como por exemplo , crianças 
com diabetes" (Bradford, 1997:12). 
No entanto Thompson & Gustafson (1996) referem que é prematuro adoptar 
exclusivamente uma classificação baseada em categorias patológicas, ou uma 
abordagem não segmentada, optando para uma abordagem segundo categorias 
modificada, "que procura identificar as características comuns biomédicas e 
terapêuticas do grupo de patologias, o que pode beneficiar a investigação, a prática 
clínica, e a programação da formação" (p.4). Ainda segundo estes autores "a doença 
como um acontecimento biomédico tem um impacto dinâmico no desenvolvimento 
através das modificações das interacções da criança com o meio social e físico "(p.32). 
Essas modificações podem resultar do processo fisiopatológico, mas também das 
implicações no processo de desenvolvimento psicossocial. 
A nossa experiência profissional, num serviço de Pediatria de um Hospital 
Geral, durante mais de uma década, onde a doença crónica constituiu em termos 
estatísticos um número significativo / considerável, leva-nos a reflectir que a 
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compreensão da complexidade desta problemática e a intervenção eficaz, transcende a 
orientação segundo o paradigma subjacente a cada sistema classificativo. 
Tendo em conta a duração dos tratamentos de algumas doenças crónicas, a sua 
intensidade, o que se ganha e o que se perde, cuidar de uma criança/família, e ajudá-los 
a construir uma existência aliada à companhia de uma «doença crónica», implica um 
contexto envolvente onde emergem sentimentos, emoções, onde se questiona muitas 
vezes o sentido do nosso agir profissional, e onde se aprende e compreende o 
significado da VIDA, em situações complexas, onde a doença crónica leva a 
redimensionar sentidos e modos de viver! 
1.4- CRESCER COM UMA DOENÇA CRÓNICA: ASPECTOS PSICOSSOCIAIS 
Limitar os objectivos de saúde ou doença para conseguir um bom funcionamento 
mecânico do nosso organismo constitui um erro cartesiano do qual infelizmente estamos 
a sair de uma forma lenta (Bayes, 1994). 
A doença surge como uma situação não normativa em determinado momento da 
vida, e cujo significado é o "resultado da interacção de factores biológicos, 
psicológicos e sociais, e que por isso é necessário ter em conta estes três tipos de 
factores ao considerar as causa da doença e seu tratamento'" (Llor et ai, 1995:209). 
Há assim um conjunto de variáveis que se circunscrevem mais no contexto 
social (como comportamentos/atitudes, e suporte social) que se intercruzam com 
variáveis sócio-culturais ou demográficas (género, idade, etnia e classe social). Outras 
variáveis registam-se mais no âmbito psicológico (percepção das características 
pessoais), que abrangem as tácticas e os processos de controle cognitivos e 
comportamentais. Mas toda esta panóplia de variáveis intercruzam-se entre si, e 
circunscrevem-se na singularidade de cada Ser Humano. De facto, cada indivíduo vive a 
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sua doença de uma forma diferente, segundo o momento do ciclo vital em que surge, 
pois indiscutivelmente a vivência de um problema de saúde numa criança é diferente se 
tal ocorre na vida adulta. Contudo, a vivência de uma doença na infância, tendo 
subjacente o conceito pelo qual optamos (Comissão Nacional de Saúde Infantil, 
Convenção dos Direitos da Criança), partindo de uma perspectiva desenvolvimental, 
infere-se que essa experiência é vivenciada e significada, tanto em termos individuais 
como familiares de uma forma dinâmica, de acordo com o momento em que surge. 
O conceito de criança, poderá ser considerado um conceito social, que evoluiu 
através dos tempos, de acordo com a evolução social e cultural. A «descoberta» da 
criança, tal como é perspectivada actualmente, é relativamente recente. De uma forma 
linear, podemos dizer que para isso contribuiu, entre outros factores, a limitação da 
natalidade (decorrente do planeamento familiar), hipervalorizando-se a infância na 
nossa cultura. Sendo um conceito social e culturalmente construído, não se encontram 
consensos na comunidade científica, sobre os seus limites. Mas numa perspectiva de 
desenvolvimento no ciclo vital, deve-se procurar "compreender o indivíduo em 
desenvolvimento, ao longo da sua vida, no seio de um contexto sociocultural e 
ecológico em mudança" (Ribeiro, 1996:178). Esta perspectiva é fundamental, na 
compreensão da problemática da doença crónica, pois como se infere dos vários 
conceitos abordados, não é «limitada a um tempo», nem uma «unidade estática» mas 
quando ocorre circunscreve-se no continum de vida do indivíduo, pautando-se por 
períodos evolutivos, involutivos ou mesmo por períodos de estabilidade «orgânica», 
mas cuja vivência é condicionada pelas várias etapas da vida, na interacção de três 
factores : aprendizagem, experiência e maturação (Paton & Brown, 1991). 
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Torna-se inquestionável que o nível de desenvolvimento cognitivo está 
associado, à compreensão do que é a saúde (Altschuler,1997; Eiser, 1993; Paton & 
Brown, 1991; Ribeiro, 1996; Thompson &Gustafson,1996 ). 
Tendo em conta, as teorias da psicologia do desenvolvimento (Piaget, Freud, 
Erikson entre outros), estas perspectivam que o crescimento e desenvolvimento 
harmonioso das crianças, pressupõe a aquisição de determinadas competências de uma 
fase/estádio, para que se passe às etapas consecutivas. Os processos de desenvolvimento 
físico, psicológico e social podem interferir com a normal sequência de capacidades, e a 
doença crónica é compreendida como fazendo parte de uma ameaça potencial ao 
desenvolvimento psico-emocional, pelas possíveis alterações físicas e dificuldade em 
estabelecer relacionamentos sociais alargados (Eiser, 1993; Thompson & Gustafson, 
1996). 
Partindo da estrutura piagetiana, em relação à criança, no período sensório-
motor (período entre o nascimento e os 2 anos de idade), a criança desenvolve esquemas 
para organizar e integrar informação através de modalidades sensoriais (Thompson & 
Gustafson, 1996). Nesta fase dois problemas são relevantes quando surge uma doença: 
separação mãe-filho e a qualidade de estimulação dentro do hospital (Paton & 
Brown, 1991). Dado que as doenças nesta faixa etária, estão habitualmente associadas a 
problemas congénitos, ou decorrentes do parto, e que na maioria das situações leva à 
necessidade de internamento " a separação dos pais pode por em causa o 
desenvolvimento da confiança e da vinculação" (Eiser, 1993:19), o que pode significar 
que a criança se toma menos capaz de usar a mãe ou substituta como base segura para 
explorar o mundo. A doença e a hospitalização pode gerar insegurança pois "as 
relações num hospital são, mesmo quando das melhores, uma pobre substituição para 
as relações familiares" (Bergman & Freud, 1978:19)." Em contextos de crise e 
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incerteza, o ter acesso a uma figura de vinculação é crucial para tornar as crianças e 
adultos capazes de se adaptarem à mudança de situações" (Altshuler, 1997:15). 
Para as crianças pequenas, a doença crónica pode representar uma negação da 
independência que a criança deseja alcançar, o que pode resultar não só numa falta de 
habilidade física, como no atraso do desenvolvimento de capacidades verbais e 
cognitivas. Para estas crianças " o mais difícil é a separação dos pais, e o ser cuidada 
por pessoas que pode não conhecer" (Altschuler, 1997:84). Devido ao egocentrismo, 
ou incapacidade de diferenciar o eu dos outros e do mundo, a criança não consegue 
perceber o que se passa consigo, o que a pode levar a construir uma imagem insegura do 
mundo, e assim criar uma desconfiança básica. A doença crónica na infância, pode 
assim limitar a oportunidade própria de expressão, intensificando a protecção parental, e 
criando uma estrutura do self passiva e dependente, que poderá obstaculizar o processo 
de construção de autonomia. 
Para além disso, as suas limitações verbais tornam difícil prepará-la para os 
procedimentos de diagnóstico e terapêutica. " Elas podem ser acariciadas, para as 
consolar ou tranquilizar, mas pouco mais pode ser feito para compensar da ameaça e 
invasão dos procedimentos" (Eiser, 1993:19-20). 
A idade em que surge a doença é determinante na adaptação da criança e família. 
Aquelas que nascem com um problema crónico que afecta o seu funcionamento 
parecem adaptar-se melhor que aquelas que adquirem esses problemas em fases etárias 
posteriores (Paton & Brown, 1991). Inversamente, o início precoce está mais 
relacionado com problemas intelectuais. Tal facto pode ser condicionado, quer pelo tipo 
de problemas prevalecentes que podem estar associados a lesões cerebrais, quer como 
consequência de internamentos prolongados no período neonatal, em que a estimulação 
sensório-afectiva é diminuta. No entanto, para a " maioria das crianças com problemas 
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crónicos, a menor capacidade intelectual pode estar mais associada ao estilo de vida 
imposto do que como efeito fisiológico da doença" (Paton & Brown, 1991:57). Para 
além disso, uma doença crónica que surge precocemente na infância, pode alterar as 
expectativas dos pais, que futuramente se poderão reverter na redução das expectativas 
das próprias crianças e adolescentes. 
No período pré-operatório, o desenvolvimento da criança tende no sentido da 
aquisição de um sentimento de autonomia e auto-controle, o que pode ser dificultado 
por um controle rigoroso de dieta, por uma restrição de mobilidade, ou por 
hospitalizações frequentes. 
A própria concepção de doença é mediada pelo nível de desenvolvimento 
cognitivo. Nesta faixa etária as causas da doença são explicadas " como tendo origem 
em algumas acções ou comportamentos errados por parte das crianças, ou originadas 
por alguma causa mágica" (Brewster, 1982 referido por Paton & Brown, 1991:59). 
Similarmente, a perspectiva dos tratamentos e procedimentos técnicos a que são 
submetidas, são encaradas como punição por actos incorrectos, o que pode desencadear 
sentimentos de culpa. 
Numa fase posterior, e seguindo a perspectiva piagetiana, a criança no período 
operatório, já consegue descentralizar-se do seu «eu», e compreender melhor o que a 
rodeia , sendo mais receptivas às informações dadas pelos profissionais de saúde, desde 
que adequadas às suas capacidades cognitivas . A socialização com o grupo de pares, 
começa a assumir um protagonismo relevante, "pelo que a importância da escola para 
uma criança com doença crónica não deve ser sobrestimada" ( Eiser, 1993:46 ). Muitas 
vezes a coexistência de uma doença crónica na infância, é associada a um decréscimo 
da rentabilidade escolar. Resultados de estudos sobre o impacto da doença crónica na 
rentabilidade escolar, apontam para múltiplos factores, como por exemplo um auto-
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conceito baixo em muitas crianças com doença crónica, poucas expectativas da parte 
dos pais e dos professores (Breitmayer et ai, 1992; Eiser, 1993;Sandberg, 1983). 
A ausência frequente, decorrente de internamentos, ou restrições sociais como 
ocorre por exemplo após determinados tratamentos (quimioterapia, radioterapia, 
imunossupressores), são as causas mais correntemente aceites, mas não podem explicar 
o fenómeno de uma forma linear. Podem potencializar a desmotivação, e diminuir a 
rentabilidade intelectual, mas a atitude dos pais, professores e colegas são recursos 
relevantes para promover o desenvolvimento intelectual, social da criança com doença 
crónica. De facto a capacidade da criança se adaptar às exigências da doença, e 
conseguir um funcionamento efectivo em casa, na escola e em relação aos pares, é 
influenciada pela natureza da doença, e pela maneira como a família, os professores, os 
colegas e outras pessoas significativas na sua vida reagem. A prevenção das 
dificuldades de adaptação à vida escolar, depende de uma identificação precoce dos 
factores de risco, e uma promoção de factores que contribuam para uma robustez 
psicológica (Breitmayer, et ai, 1992). Isto implica uma intervenção a nível individual, 
familiar e social. Alguns estudos referem que "muitos professores têm poucos 
conhecimentos sobre a doença crónica, e sobre os seus tratamentos, e por esta razão 
necessitam instruções específicas deforma a não ignorar a doença nem a enfatizar as 
diferenças da criança perante os pares "(Breitmayer, et ai, 1992: 187). 
"A doença crónica na adolescência tem um impacto único" (Eiser, 1993:70), e é 
"vista como interferindo com a capacidade de estabelecer conceitos claros do seu 
próprio papel e identidade" (Sandberg,1983:139). 
A adolescência como um conceito social e culturalmente construído, é um 
fenómeno recente. Nas sociedades ocidentais, a adolescência tornou-se no início do 
século um período distinto do ciclo vital, "definido como um período de transição entre 
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a infância e aadulticé" (Paton & Brown, 1991:104). Contudo, os seus limites dependem 
de factores individuais (maturidade biológica/ psicológica), mas também de factores 
sócio-culturais e históricos. O aumento da escolaridade, a dificuldade na obtenção de 
um primeiro emprego, são factores que contribuem para um prolongamento da 
adolescência, e dificultam a construção de uma identidade. 
Durante esta fase, o seu nível de desenvolvimento cognitivo, permite-lhes 
compreender os processos fisiopatológicos da doença, e "podem perceber que o corpo é 
afectado pelo estado de espírito" (Paton & Brown, 1991). 
A adolescência é marcada por mudanças significativas a nível físico, intelectual, 
psicológico e desenvolvimento social. É durante este período que os adolescentes 
estabelecem a sua identidade, constróem as suas relações íntimas, formulam o seu 
sistema de valores e crenças, e perspectivam os seus planos futuros, e os objectivos de 
uma vida profissional. "Para o adolescente com uma doença crónica, a aquisição 
destas tarefas desenvolvimentais, pode ser afectada significativamente. O adolescente 
com uma condição crónica pode não ter a oportunidade de experienciar ou participar 
em actividades essenciais para adquirir esses marcos desenvolvimentais" (Betz, 
1998:25). 
Os efeitos da doença crónica na adolescência, dependem de vários factores como 
a idade do início, o decurso da doença, visibilidade, e o próprio prognóstico. Contudo há 
factores de risco, e factores protectivos que influenciam o processo de adaptação à 
doença. Os factores de risco, mais referenciados na bibliografia estão relacionados com 
problemas familiares e parentais (Coupey, 1992), quer quando coexistem doenças em 
outros elementos familiares, ou problemas relacionais entre os elementos familiares, ou 
ainda quando há problemas de ordem económica. Inversamente, um bom ambiente 
familiar, em que há relações afectivas positivas, o estabelecimento de regras e funções 
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de cada elemento são factores protectivos. Também o adolescente "que tem um 
temperamento positivo, uma inteligência acima da média, e competências a nível social 
(avaliadas através do desempenho escolar, em actividades tais como o desporto ou 
música, e pela capacidade de relacionar-se facilmente com os outros)" 
(Coupey, 1992:122), têm maior possibilidade de «emergir saudáveis», com uma doença 
crónica. 
Assim o tratamento da doença crónica na adolescência, é complexo e não se 
pode restringir a uma perspectiva médica. O prolongamento da vida de portadores de 
doença crónica, implica que ao longo dos dias, dos meses e por vezes dos anos, se lide 
com uma fonte de stress, inerente à vivência do processo patológico, que numa fase 
vulnerável como é a adolescência pode exacerbar problemas no âmbito psicossocial. 
Alguns desses problemas são referenciados por Betz (1988), Coupey (1992), Eiser 
(1993), e Neinstein & Zeltzer (1992). 
A doença crónica pode impedir o processo normal desta fase etária que visa a 
independência, prolongando a dependência das figuras parentais, e criando dependência 
dos profissionais de saúde. Os estudos referem que por vezes "a doença crónica pode 
influenciar os jovens no planeamento do seu futuro, e os próprios sentimentos de bem 
estar" (Coupey, 1992:121). A doença crónica, pode ser considerada um factor de risco, 
no equilíbrio psicológico, que por sua vez pode destabilizar ainda mais o problema 
orgânico. Esta instabilidade, é evidenciada por comportamentos de não adesão ao 
regime terapêutico, ou ás alterações de vida impostas pela doença (Coupey, 1992;Eiser, 
1993). 
A preocupação com a sua aparência pessoal é comum na maioria dos 
adolescentes, e muitos evidenciam alguma dificuldade em lidar com o corpo, e aceitar a 
sua imagem física. A doença crónica pode agravar esta preocupação, especialmente em 
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situações associadas a alterações físicas evidentes (Denholm & Joschko, 1988; Eiser, 
1993). Isto pode ter implicações na adaptação às consequências da doença, na 
capacidade de assumir o auto-cuidado, e na adesão ao regime terapêutico. Decorrente 
disto, os adolescentes com doença crónica, podem assumir de um modo mais 
significativo, do que adolescentes sem doença, os chamados comportamentos de risco, 
"incluindo actividades sexual sem protecção, utilização de drogas ilícitas, que são 
importantes causas de morbilidade" (Coupey, 1992:124). Por vezes, «o tempo de 
viver», é encarado como finito e limitado, pelo que alguns adolescentes assumem 
atitudes, de viver o «hoje» intensamente, pois o «amanhã» poderá não existir..., 
esquecendo consciente ou inconscientemente que o assumir esses comportamentos de 
risco poderão inevitavelmente impedir o evoluir da vida! Há que trabalhar com este 
grupo etário, estratégias de coping, de forma a adequarem-se às eventuais limitações 
que a doença possa acarretar, e ajudá-los a encontrar novos significados para viver! 
Tal como com todos os adolescentes, os portadores de doença crónica com 
doença crónica, devem receber adequada educação sexual, abordando-se os métodos 
contraceptivos adequados à sua situação patológica, ao risco de adquirir doenças 
sexualmente transmissíveis, assim como orientações sobre uma gravidez, e eventuais 
riscos quer para a jovem quer para o feto. Esta problemática da sexualidade, tem sido 
um pouco esquecida na abordagem dos jovens com doença crónica (Neinstein & 
Zeltzer,1992). 
Neste grupo etário, o grupo de pares assume particular relevância, quer na 
aquisição de estilos de vida, quer na adaptação a crises não normativas como por 
exemplo a doença. Quando os pares tem poucos conhecimentos sobre a doença, podem 
ter comportamentos évitantes, encorajando a não adesão (Eiser, 1993). 
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No passado, os estudos sobre as dificuldades específicas dos adolescentes com 
doença crónica, eram raros, pois a esperança de vida era limitada, para os portadores de 
determinadas condições patológicas. São disso exemplo, a fibrose quística, que até há 
umas décadas atrás, não permitia uma longevidade para além do início da adolescência 
(Russell; Reinbold & Maltby, 1996). 
Um dos problemas que pode ocorrer, com os adolescentes com doença crónica, 
está relacionado com a sua transferência para um serviço de saúde de adultos. A doença 
crónica, é numa definição simplista, uma condição tratável mas não curável. Daí se 
infere que há múltiplas situações, que exigem continuidade de tratamentos, de «follow-
up», para toda uma vida, como por exemplo quando se é portador de uma diabetes, ou 
se é um sobrevivente de cancro na infância, ou se é submetido a um transplante renal. 
O problema da transição é um «problema» que é resultante do evidente sucesso 
médico no controle das doenças. "Há uma geração, poucas crianças com doenças 
crónicas graves ou incapacidades sobreviviam para além dos 21 anos de idade. 
Actualmente mais de 85% das crianças com doença crónica sobrevivem na vida 
adulta" (Blum et ai, 1993:570). Isto pressupõe que devem ser criados programas de 
transição de cuidados, não baseados exclusivamente em «faixas etárias», mas numa 
avaliação global da situação, e do conhecimento atribuído quer pelo adolescente quer 
pela própria família. A adolescência, numa perspectiva desenvolvimental, é uma fase 
caracterizada pela procura da independência, e a afirmação da autonomia. Neste sentido, 
a transição, pode ser avaliada como positiva, pois pode levar o adolescente/jovem adulto 
a desenvolver um maior sentido de controle e responsabilidade sobre o que se passa no 
seu corpo. "Os cuidados de saúde a crianças tendem a ser mais protectivos, orientados 
mais numa perspectiva familiar, do que os cuidados aos adultos" (Blum et 
al,1993:572). 
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No entanto os poucos estudos relacionados com a problemática da transferência, 
referem que pode haver algumas barreiras para o seu sucesso (Blum et al,1993;Eiser, 
1993). Poderão estar relacionadas quer com o próprio adolescente, quer pela 
imaturidade emocional, quer pela incapacidade de «gerir o confronto» com as eventuais 
sequelas tardias do seu «problema de saúde», ao observar os adultos, com situações sob 
o ponto de vista clínico idênticas. A própria família pode ter criado uma grande 
dependência da equipe pediátrica, sobretudo em situações que se iniciaram em idades 
precoces (Eiser, 1993), e de alguma forma tentarem entravar o processo de 
transferência. Para além disso, quem trabalha em serviços de saúde, denota que a maior 
parte das vezes o atendimento à criança, é feito em contexto de «excepção», isto é, é-
lhes dado maior «protagonismo», não só em termos de atendimento humano, mas em 
prioridades atribuídas por exemplo na realização de exames complementares de 
diagnóstico. 
Os próprios profissionais , evidenciam alguma dificuldade no processo de 
transição. "Os pediatras podem mostrar-se ansiosos com a aparência das sequelas da 
doença na infância nos seus adolescentes,(que não conseguiram curar!), e os médicos 
de adultos podem igualmente sentir-se desconfortáveis porque não se sentem 
familiarizados com estas problemáticas" (Blum et al,1993:576). 
O processo de transferência, deve ser preparado com antecedência, e não 
imposto abruptamente porque se atingiu uma determinada fase etária. E fundamental 
que quer o adolescente quer a própria família devem ser incentivados a terem um papel 
activo no planeamento da transferência "encorajando-os a autoconfiança e a 
independência na gestão da doença e tratamento" (Betz, 1998:26) 
Actualmente os avanços na área das ciências médicas, permite melhorar 
substancialmente as taxas de sobrevivência, de quadros patológicos que há umas 
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décadas atrás eram inevitavelmente fatais. Torna-se pois necessário, "direccionar a 
nossa atenção para os problemas relacionados com a qualidade de vida" (Blum, 
1995:3), pois algumas situações crónicas podem ter custos elevados em termos sociais, 
psicológicos e emocionais. Apesar de alguns jovens com doença crónica se conseguirem 
adaptar à sua condição, e consequentemente aos contextos sociais, outros apresentam 
quadros depressivos, e sentimentos de solidão. "Devido ao isolamento social estes 
jovens têm menos informação social e sexual, assim como menos contacto com pares e 
amigos" (Blum, 1995:4). Isto pode implicar um atraso na maturidade social, mantendo-
se numa excessiva dependência das figuras parentais, que por sua vez os mantém 
superprotegidos. Tendo subjacente uma perspectiva "desenvolvimental e social, torna-
se necessário reconhecer a necessidade de assistir os adolescentes com doença crónica, 
de modo a torná-los adultosfuncionantes" (Coupey, 1992:127). 
São estas perspectivas desenvolvimentais, e a complexidade de contextos, que 
tornam difícil a exequabilidade de estudos da doença crónica na infância, quer em 
termos metodológicos, quer nas medidas de avaliação que tenham em conta as 
diferenças subtis entre as diferentes faixas etárias (Eiser,1993; Sandberg,1983). 
" A saúde e as doenças podem e provavelmente devem ser conceptualizadas 
numa perspectiva de desenvolvimento" (Ribeiro, 1996:186) o que nos permite 
compreender melhor o significado atribuído à saúde, no decorrer do ciclo vital, pois em 
qualquer situação, há consequências práticas e emocionais diferentes resultantes da 
doença, se a criança tiver dois ou cinco anos de idade, ou se for um adolescente (Eiser, 
1993). Partindo do conceito de saúde da Organização Mundial de Saúde (1948), que a 
definiu como um «um estado de bem estar físico, mental e social, completo, e não 
apenas ausência de doença», foi introduzida uma dimensão subjectiva de «bem-estan>, e 
que a saúde não é apenas ausência de doença, contemplando-se as dimensões físicas, 
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sociais e mentais (Bowling, 1994). Daqui pressupõe-se, que saúde/doença, não são 
mundos opostos, mas fazem parte de um continum de vida, no qual o indivíduo se 
move. 
Tal como refere Ribeiro (1996:186), citando Dubos (1979; " os estádios iniciais 
da vida dos indivíduos são de excepcional importância devido a que, em larga medida, 
determinam aquilo em que o adulto se tornará. Uma atmosfera favorável ao 
desenvolvimento biológico e mental da criança é a maneira mais económica de 
promover a saúde mundial" . 
A perspectiva desenvolvimental, não se restringe a uma análise do 
desenvolvimento cognitivo. Os problemas de saúde ocorrem num ser humano, numa 
determinada etapa de vida, e pela qual pode ser experienciada de uma forma diferente, 
mas este situa-se num contexto específico familiar, social e cultural, que influenciam de 
igual modo a experiência humana. 
A doença crónica, traz consigo, na maioria das situações, a passagem de um 
estado normal, em que se é «como os outros», para um estado fora da normalidade, em 
que não se é «como os outros». A doença crónica, pode implicar um «viver» com a 
incerteza, o desconhecido, o que se pode reflectir nas relações inter-familiares, 
intersociais, e inter-individuais. Alguns adoptam a estratégia de «um dia de cada vez», 
evitando pensar no futuro, com excepção de momentos chave como o novo Ano ou o 
aniversário (Altshuler, 1997). Relembremos, o que uma doente submetida a transplante 
renal nos dizia: no dia de hoje, é que eu encontro a alegria de viver...e o amanhã 
pertence ao futuro, que só pensarei nele, quando passar a ser «um hoje»... 
" O senso comum sugere que o diagnóstico de uma doença crónica tem 
inevitavelmente consequências negativas quer para a criança, quer para a família" 
(Eiser, 1985:4). As crianças com doença crónica fazem face às mesmas tarefas 
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desenvolvimentais que as crianças saudáveis. "Contudo, o domínio dessas tarefas e o 
sucesso dos mecanismos de coping com os stresses comuns da infância, são mais 
dificultados pela contínua presença de doença que pode alterar significativamente o 
funcionamento físico e mental, assim como a interacção com o meio" (Garrison e 
McQuiston, 1989, referido por Bradford, 1997:12). 
A doença crónica pode levar a criança a confrontar-se com mudanças e 
exigências específicas. A estabilidade e previsibilidade do percurso de doença, é 
variável. Assim, uma doença como a asma, a artrite, ou a talassémia minor são 
compatíveis com estados relativamente estáveis e saudáveis. Outras patologias são 
imprevisíveis. No caso do cancro, "a criança pode tornar-se subitamente doente, 
restando pouco tempo para a família reorganizar a sua vida" (Eiser, 1993:12). Nesta 
situação a adaptação à doença é dificultada pois " ao contrário de outras doenças 
crónicas a família é confrontada conjuntamente com o diagnóstico e a necessidade 
imediata de tratamento" (Hockenberry & Coody, 1986:429). Para além disso, este tipo 
de doença confronta a criança com tratamentos agressivos e dolorosos, necessitando de 
hospitalizações frequentes (Eiser, 1993). Acontece ainda que a recorrência de doença é 
imprevisível. Por isso, nestas situações "o olhar dos pais é sempre o resultado dum 
compromisso frágil entre três imagens: a imagem da criança feliz e ideal que eles todos 
os dias recordam, a imagem real da criança que têm, e a imagem incerta do futuro" 
(Lemerle, 1989:224). 
A melhoria do prognóstico facilitou a passagem do luto à esperança, mas à custa 
do que alguns denominaram «patologia da incerteza» (Freitas & Lima, 1993). De 
alguma forma semelhante, a incerteza persiste na situação, dos submetidos a transplante, 
pois o medo de rejeição é um stress permanente quer para a criança, quer para a família 
(Bradford , 1997;Fedewa& Obserst, 1996). 
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Noutras situações, a doença pode implicar restrições na vida da criança. 
Algumas restrições podem situar-se no âmbito das actividades físicas (como por 
exemplo nas alterações neuro-musculares, ou em crianças portadoras de hemofilia), 
outras decorrem do "uso de terapêutica no controle da asma e epilepsia, e os 
tratamentos usados no controle de leucemias, que podem estar associados a menor 
capacidade cognitiva" (Eiser, 1993:13). Estas restrições podem repercutir-se no 
processo de socialização. A criança pode sentir medo, ou sentir-se doente e menos 
capaz de assumir as actividades de escola, e ou recreativas. Os próprios pais podem 
limitar a liberdade da criança de sair sozinha, ou desencorajar certas actividades que 
associam a potenciais riscos ou acidentes (Eiser, 1993). 
" Deste modo, Hughes (1976) descreve oito emoções básicas alteradas pela 
doença crónica : (1) amor e afecto; (2) segurança; (3) aceitação como individuo; (4) 
auto-respeito; (5) realização; (6) reconhecimento; (7) independência; (8) autoridade e 
disciplina" (Eiser, 1985:4). 
É também possível que se desenvolvam atitudes mal adaptadas que podem 
influenciar negativamente o curso da doença (Johnson, 1985). Em estudos realizados 
por Tarnow & Silverman, (1981), referidos por Johnson, (1985), denota-se que em 
alguns casos o stress emocional pode afectar a situação da criança mais directamente. 
Na diabetes, por exemplo, um estado emocional depressivo pode levar a um aumento 
nas hormonas de stress, dos quais pode resultar no aumento de glicose e ácidos gordos 
livres, que levam a um pior controle metabólico. Outra situação protótipo do exemplo 
de como as emoções e a saúde interagem, é a criança com asma. De facto, há alguma 
evidência em que a angústia e medo, podem reduzir o fluxo pulmonar em jovens 
asmáticos, e desencadear uma situação de crise. O stress é considerado um factor de 
risco, mas não é preditor de doença. "Kobasa (1979) realizou investigações que 
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permitiram constatar que havia indivíduos que estavam sujeitos a altos níveis de stress 
e não ficavam doentes, enquanto outros submetidos a baixos níveis adoeciam " (Ribeiro, 
1993:89). Há padrões de adaptação que se prendem fundamentalmente com 
características pessoais, que alguns autores denominam «robustez psicológica», e que 
outros autores denominam resiliência (Bradford, 1997; Eiser, 1993; Grotberg, 1995; 
Stewart, Reid & Mangham, 1997;). 
Sabe-se, que as crianças são eminentemente vulneráveis, a condições adversas 
ao seu desenvolvimento. Contudo estudos referem que, "depois de desastres naturais, 
guerras e outras experiências traumáticas, muitas crianças permanecem funcionantes" 
(Richters e Weintraub, 1990, citado por Frasquilho, 1996:98). A actual 
conceptualização do stress psicológico demonstra que o stress não é uma característica 
inerente a um acontecimento ou situação, mas resulta mais das transacções dos 
indivíduos com o seu meio. (Lazarus & Folkman, 1986), isto porque "os indivíduos são 
activos participantes nas suas transacções e não receptores passivos, pelo que a forma 
em que cada indivíduo encara a situação influencia as próprias respostas e 
experiências subjectivas "(Thompson & Gustafson, 1996:199). 
São vários os factores que influenciam a capacidade de enfrentar situações 
stressantes, desde factores pessoais a ambientais, e que está "relacionado com o 
processo de avaliação cognitiva, expectativas, e atribuições o que leva a reconhecer 
que a experiência da criança face ao stress difere em função do seu nível de 
desenvolvimento cognitivo" (Thompson & Gustafson, 1996:200). 
Tudo isto vem reforçar a importância de características psicológicas, quer como 
causa de doença física, quer como obstaculizadoras do efeito da doença, ou mesmo 
como preventivas da mesma. 
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"Torna-se extremamente importante chamar a atenção para os problemas de 
desenvolvimento que ressurgem com o aumento da expectativa de vida de crianças que 
previamente tinham uma esperança de vida curta" (Paton & Brown ,1991:54). Não se 
pode inferir contudo, que o efeito de uma doença, é incondicionalmente adverso. A 
resposta a situações de crise, como a doença é variável, embora a «permanência da 
doença», possa constituir um maior risco de «problemas», no âmbito psicossocial. No 
entanto as crises podem proporcionar "oportunidades para a maturação se se responde 
apropriadamente e podem proporcionar, em certas ocasiões, o estímulo para o 
desenvolvimento de novas aptidões, novos talentos ou o crescimento da personalidade " 
(Sandberg, 1983:139). 
O aumento da expectativa de vida liga-se ao desejo de promover uma vida 
normal tanto quanto possível, colocando grande ênfase na compreensão da doença no 
desenvolvimento, provendo e desenvolvendo os mecanismos necessários para contrariar 
algumas influências disrruptivas. O sucesso deste objectivo depende de ser capaz de 
promover as competências intelectuais e sociais da criança, do papel de «criança 
doente» por parte dos familiares, pares e professores (Paton & Brown ,1991). 
Para além disso, a criança que cresce com uma doença crónica necessita de 
conquistar a independência não só dos seus pais, mas também dos profissionais de 
saúde (Bradford, 1997), para que desenvolva mecanismos de coping efectivos, e consiga 
construir a sua própria identidade, em termos emocionais e sociais. 
1.5-0 IMPACTO DA DOENÇA CRÓNICA NA FAMÍLIA 
O termo "família", evoca, nos contextos actuais diferentes imagens. 
"Tradicionalmente a família tem sido perspectivada como grupo social primário, onde 
se nascia e do qual se dependia, em termos educacionais e de socialização" 
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(Altschuler, 1997:39). Do pai dependia a subsistência da família, e a mãe era 
responsável pelas crianças e pela casa. Hoje em dia, com as mulheres também a 
trabalhar fora de casa, com o aumento da taxa de divórcios, e outros factores, 
confrontamo-nos com outros estilos de coabitação, e outras dinâmicas familiares. A 
evolução social tem vindo a alterar profundamente a estrutura familiar. No entanto, 
continua a ser um sistema primordial na construção e manutenção dos afectos dos seres 
humanos. Aqui reside a importância da estrutura familiar no desenvolvimento e 
crescimento harmonioso da criança. 
Ter uma criança doente é uma experiência normal em todas as famílias. Todas as 
crianças sofrem de algum modo episódios de doença. "Nestas situações muitos pais 
experienciam ansiedade, choque e exigências consideráveis na sua resiliência e 
paciência" (Altschuler, 1997:110). Os amigos e outros elementos da família, 
constituem muitas vezes o apoio efectivo para responder a esta crise. 
Ter uma criança com uma doença crónica, torna-se diferente (Altschuler, 1997). 
Os pais têm que se adaptar às exigências decorrentes da doença da criança, pois " a 
doença crónica vai deixando de ser uma fatalidade, para ser um outro estilo de vida, 
uma forma de aprender a viver com um corpo doente" (Malpique, 1995: 160). No 
processo de mudança e continuidade da família, o aparecimento de uma doença crónica 
na criança, ou jovem, desencadeia uma crise inesperada, que representa um desafio 
acrescido para o seu desenvolvimento, dependendo da forma como a família responde a 
esta situação: ou se reestrutura e se adapta, ou pode desencadear uma disfuncional idade 
duradoira. 
Contudo, a adaptação muitas vezes requer constantes mudanças e readaptações 
de acordo com o crescimento e desenvolvimento da criança, que se torna capaz de 
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assumir novos papéis na família, e decorrentes das alterações da própria doença o que 
pode provocar mais ou menos stress (Johnson,1985). 
Consequentemente a adaptação quer para a criança, quer para a família é um 
processo dinâmico que muda a todo o tempo. 
Assim se a criança nasce com uma doença crónica, ou se a desenvolve 
posteriormente, os pais tem que se reajustar, alterando planos e expectativas de vida 
(Bradford 1997;Eiser, 1985;Eiser, 1993; Johnson ,1985). 
Concomitantemente, a filosofia da assistência à criança tem-se alterado 
profundamente. Por razões de ordem económica e ideológica (Altschuler, 1997) hoje 
em dia preconiza-se a menor permanência no hospital, enfatizando-se os cuidados 
comunitários, o que não deixa de acarretar por um lado consequências práticas e 
emocionais importantes. Apesar de poder haver serviços de saúde comunitários de apoio 
a estas famílias, é destas a responsabilidade de avaliação da doença no dia a dia. Para 
além disso, há situações crónicas que exigem procedimentos complexos de tratamento, 
o que implica um processo de aprendizagem por parte de pelo menos um dos pais, e por 
vezes por parte da própria criança, o que pode resultar num considerável esforço quer 
cognitivo, quer emocional. A família tem que muitas vezes se reorganizar no sentido de 
se adaptar ás exigências inerentes do processo de uma doença crónica, e 
simultaneamente manter um nível de funcionalidade da família como um todo, e de 
cada elemento. Isto implica competências, conhecimentos e apoios (Clawson, 1996), de 
forma a gerir o mais adequadamente a doença, que se estende pelas várias fases do ciclo 
de vida familiar (Newby, 1996). 
As mães são usualmente as principais cuidadoras da criança com doença crónica 
(Bradford, 1997; Eiser, 1993; Johnson, 1985; Silver & Bauman, 1995), o que lhes pode 
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exigir esforços superiores aos recursos pessoais e aumentar significativamente a 
ansiedade. 
Contudo, também é possível que a doença possa provocar tanto impacto 
negativo como positivo no funcionamento familiar (Altschuler, 1997; Bradford, 1997; 
Eiser, 1993). A doença pode levar a uma repartição de funções, de apoio, e aumentar a 
auto-estima pelos esforços familiares em lidar e dominar o stress da doença. Isto está 
relacionado com os vários tipos de adaptação, que podem levar à normalização ou à 
dissociação (Knafl Bretmayer & Zoeller, 1996). 
Apesar de eventuais efeitos positivos, a literatura focaliza essencialmente as 
consequências negativas. Mas esses efeitos positivos dependem de factores intra-
familiares (coesão familiar, experiências e significados de vida de cada um dos 
elementos, situação financeira, entre outros) e de factores extra-familiares (suporte 
social quer dos amigos e familiares, como dos próprios serviços de saúde). 
No há dúvida que uma doença crónica na criança pode ser um sério problema 
financeiro para as famílias (Eiser, 1993; Johnson, 1995). Conjuntamente com o custo 
dos acessos aos serviços de saúde, medicamentos, equipamentos especiais, há muitas 
outras despesas menos óbvias. Estas incluem a necessidade de dieta especial, vestuário, 
organização de vida, dispensas do trabalho para consultas médicas, e uma maior 
tendência para satisfazer os «desejos» da criança, como forma de a compensar, ou a 
levar a aderir às imposições da doença/ tratamento. 
Paralelamente, a «permanência» de uma doença no seio familiar, pode afectar a 
qualidade das relações entre os seus membros. Apesar de os resultados dos estudos 
efectuados, não serem consistentes com a prevalência da taxa de divórcios em pais de 
crianças com doenças crónicas (Eiser, 1993), há alguma evidência no aumento da 
desarmonia no casal (Begleiter, Burry & Harris, 1976; Lansky, Cairns, Hassanin & 
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Wher Lowman 1978; Satterwhite, 1978, referidos por Johnson 1985). A nossa prática 
profissional de contacto com pais de crianças com doença crónica, é consonante com o 
que vem referenciado na bibliografia, isto é, muitos pais referem que têm muito pouco 
tempo para devotar um ao outro. Para além disso, os pais evidenciam alguma 
dificuldade na pratica da disciplina, sendo mais permissivos com a criança doente. 
Mas não é só o casal que sofre o impacto da doença, expressando o pouco tempo 
que tem para dedicar um ao outro, mas por vezes os irmãos são ignorados ou é-lhes 
dada menor atenção. Alguns estudos referem que os irmãos da criança doente se sentem 
isolados, deprimidos, excluídos da relação familiar, e têm dificuldade em discutir 
abertamente os seus sentimentos com outros membros da família (Altschuler, 1997; 
Bradford, 1997; Eiser, 1993; Heffernan & Zanelli, 1997). Isto pode estar relacionado, 
não só com a maior atenção dos pais à criança doente, como também a tentativa destes 
em «poupar» os outros filhos, não abordando o diagnóstico e o prognóstico. 
Contudo essas reacções adversas não são inevitáveis, pois estudos referidos por 
Bradford (1997) realizados por Horowitz e Kazak (1990) evidenciam que a doença 
crónica pode proporcionar aos irmãos a possibilidade de desenvolver competências 
sociais, demonstrando mais afecto, consideração, ajuda em comparação com crianças de 
famílias aonde não existe doença crónica. 
Mas a doença crónica ocorre num contexto social, que influencia a resposta da 
criança e família à doença e tratamento. A teoria sócio-ecológica de Bronfenbrenner 
(1979), "enfatiza a relação entre o desenvolvimento da criança, e os contextos sociais 
nos quais as interacções ocorrem " (Eiser, 1993:27). 
Assim, a criança situa-se num microssistema que é a família. Mas também 
interactua no mesossistema , onde se contextualiza a escola e o hospital. Por sua vez o 
exosistema inclui todas as interacções dos outros elementos da família que 
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indirectamente influenciam a criança, como as decorrentes das relações dos pais com os 
amigos e colegas de trabalho, assim como os amigos e professores dos irmãos. "Deste 
modo, a consideração do contexto social no qual a criança aprende a lidar com a 
doença crónica, deve incluir a observação da estrutura, função e recursos de cada, 
sobre os três sistemas" (Kazak, 1992, citado por Eiser, 1993:27). 
Mas como nos refere Newby (1996), também a sociedade em que a comunidade 
se insere pode afectar o estatuto social, cultural e político, económico e religioso do 
indivíduo e da unidade familiar, inserindo-se aqui segundo Bronfenbrenner o 
macrossistema. O funcionamento normal de cada sistema é de alguma forma 
dependente da funcionalidade dos outros níveis. 
1.6-A ABORDAGEM DA DOENÇA CRÓNICA NA CRIANÇA 
"Por muito tempo, o sucesso e o tratamento da doença crónica foi medido em 
termos de sobrevida, dando-se pouca atenção às consequências sociais e emocionais" 
(Eiser, 1993:207). 
Hoje privilegia-se que o tratamento tenha os menores custos, para que mesmo 
doente, a criança, possa desenvolver-se o mais harmoniosamente possível "isto é, 
proporcionar não apenas a recuperação física, mas também o crescimento mental e o 
desenvolvimento dos doentes, sendo as últimas tarefas subsidiárias à primeira, mas não 
menos importantes" (Bergman & Freud, 1978:17). Assim na Pediatria actual, 
contemplam-se três grandes objectivos: "tratar a doença, prevenir a interferência no 
desenvolvimento geral da criança, e prevenir a disfunção familiar" (Bradford, 
1997:93). 
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De facto, a família tem "M/K papel principal na adaptação da criança à doença " 
(Knafl, Breitmayer & Zoeller 1996:315), pelo que a intervenção deve visar a família 
como um todo. 
"Ouando a criança é tratada como «normal», as suas diferenças permanecem 
no seu íntimo. Se os pais lhe negam a percepção íntima da diferença, a capacidade da 
criança em aprender através da experiência torna-se limitada, resultando muitas vezes 
em baixa de auto-estima eproblemas consequentes" (Altschuler, 1997:113). 
Assim, a adaptação familiar torna-se fulcral para o bem-estar da criança pois de 
"todas as instituições na sociedade a família é aquela que serve de «pára-choque» às 
tensões e stresses experienciados pelos seus membros" (Venters, 1981, referido por 
Clawson, 1996:52). Todas as famílias passam ao longo dos tempos por múltiplas crises 
que lhes podem causar sofrimento, e lhes conferem vulnerabilidades que podem 
destabilizar o sistema familiar ou parte dele. A forma como enfrentam essas crises 
evidenciam a existência ou não a solidez do sistema familiar. 
Uma adaptação bem sucedida é também uma oportunidade para a família 
crescer, e dominar a situação de doença crónica. A adaptação é um processo de várias 
fases, que exige a aquisição de competências ( instrumentais e emocionais), utilizando 
para isso estratégias de coping. Estas podem defmir-se como refere Clawson (1996: 55), 
ao citar Weisnan, Worden, (1976) "como aquilo que é feito perante um problema 
percebido deforma a conduzir a uma ajuda, gratificação, tranquilidade ou equilíbrio". 
Segundo Canam's (1993) referido por Clawson (1996) há oito tarefas 
adaptativas essenciais e que estão relacionados com estratégias de coping : a aceitação 
da condição da criança; gerir a condição da criança diariamente; satisfazer as 
necessidades normais de desenvolvimento da criança doente; satisfazer as necessidades 
de desenvolvimento normal dos outros membros da família; lidar com os 
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acontecimentos stressantes e crises; apoiar a família na manifestação de sentimentos; 
educar os outros sobre a situação de doença crónica, e estabilizar um sistema de apoio. 
Isto pressupõe um nível de coesão entre os elementos da família entre os quais 
se deve promover uma comunicação aberta, a partilha de responsabilidades, 
envolvendo-se a própria criança doente. 
Para além disso a filosofia prevalecente nos cuidados à criança doente preconiza 
a alta precoce. A comunidade torna-se assim uma importante área do tratamento da 
criança doente (Bradford, 1997), pelo que devem ser desenvolvidos mecanismos que 
assegurem uma continuidade de cuidados, com a menor disfuncionalidade possível. Isto 
pressupõe um trabalho prévio, durante a fase do internamento em que aos pais são 
dados conhecimentos e competências, para lidar adequadamente com a doença. Aqui 
reside na nossa perspectiva, um ponto fulcral na abordagem da criança/família, que 
vivenciam a coexistência de uma doença crónica. A «ignorância», é potencializadora de 
angústias, inseguranças, e fantasias, tanto da parte dos pais como das crianças. O apoio 
informativo é decisivo, pois a informação contribui para uma melhor adaptação à 
doença. Um processo comunicacional adequado, transmitindo informação clara e 
objectiva e em termos compreensíveis, permitirá à criança/família um maior sentido de 
controle, trabalhando crenças ou valores errados, sentimentos de culpabilidade ou os 
medos resultantes da ignorância. Thompson & Gustafson (1996) referem que as 
crianças que recebem explicações sobre a doença, demonstram maior compreensão do 
que aquelas a que lhes é dado simplesmente descrição de sintomas. De facto "há que 
insistir na insuficiência da relação tradicional entre profissional e doente e na 
necessidade de caminhar para outro modelo que corrija a assimetria e propicie uma 
maior participação do doente" (Llor, 1995:226), pois ainda hoje o relacionamento se 
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desenvolve numa cadeia sequencial do poder do mais "forte" sobre o mais "fraco" 
(Gaspar, 1997). 
No entanto, a partilha de «saberes», não é um acto linear decorrente de uma 
adesão a um discurso. Implica mudanças de atitudes, valores profissionais, em que todo 
o processo de socialização do pessoal de saúde, e as próprias forças institucionais 
entravam de sobremaneira. 
Toraa-se também imprescindível uma colaboração entre serviços hospitalares e 
comunitários para que se promova a continuidade de cuidados, num clima «securizante» 
quer para a família quer para a própria criança. 
Tudo isto não deve visar exclusivamente « a parte orgânica afectada» mas o todo 
que é a criança, e o seu sistema familiar, não excluindo outros sistemas sociais 
relevantes para o desenvolvimento harmonioso da criança portadora de doença crónica, 
nomeadamente a escola. Digamos que a escola pode ser considerada uma componente 
da rede de suporte social, que implica "o grau de satisfação das necessidades sociais 
básicas das pessoas através da interacção com os outros" (Llor et ai, 1995:216). 
Assim, deve-se promover um processo de interacção com a instituição educativa, em 
que se aborde e clarifique o processo da(s) doença(s) da criança, de modo a impedir o 
«estigma da diferença», desenvolvendo-se um clima de solidariedade «não protectiva», 
mas promotora do desenvolvimento humano de todos os «actores» desse sistema social. 
Cuidar de uma criança portadora de uma doença crónica e sua família, deve ter 
como finalidade principal conjuntamente com o controle da doença orgânica, o 
potencializar a qualidade de vida, o que implica um acompanhamento na esfera 
biopsicossocial, não perspectivada «num presente», mas tendo subjacente que a vida é 
63 
Saúde/Doença na infância : o contexto da mudança 
um continum fluir, pelo que as intervenções devem visar a construção do futuro. A 
criança não permanece «eternamente» criança, e a sobrevida que o progresso médico 
permite a grande parte de situações crónicas, deve levar a que os profissionais que a 
cuidam como criança, pensem no «adulto» de amanhã que viverá com a doença, que a 
ciência permitiu controlar. E a qualidade da assistência implica indiscutivelmente essa 
visão do futuro, que deve ser norteada pelo princípio de que tão importante como dar a 
«vida», é necessário potencializar a «qualidade de vida». 
"Correspondendo aos avanços nos cuidados de saúde que tem prolongado a 
vida das crianças com doença crónica e ás mudanças na conceptualização dos 
cuidados, terá que haver mudanças no processo de prestação de cuidados de saúde" 
(Thompson & Gustafson, 1996:231). Isto implica a necessidade de uma equipe 
multidisciplinar em que "a comunicação, coordenação, integração são vitais entre os 
membros da equipe a família e os serviços educativos e sociais, sistemas dos quais a 
família e a criança fazem parte " (ibidem, p.232). 
Nos últimos anos tem-se vindo a assistir a alterações no tratamento da criança 
doente. Defende-se um modelo colaborativo, centrado na família, o que implica que se 
promova o seu envolvimento e participação nos cuidados (Thompson & Gustafson, 
1996). 
No campo de Enfermagem esta filosofia vem também a ser desenvolvida, 
preconizando-se um Modelo de Parceiros nos Cuidados (Casey, 1993). "As crenças e 
valores que sustentam este modelo, incluem o reconhecimento de que os pais são os 
melhores prestadores de cuidados à criança "(p.93). Este modelo assenta numa grande 
flexibilidade, mas tem subjacente que os principais protagonistas dos cuidados devem 
ser a família e a criança, pois em crianças mais velhas e adolescentes deve-se promover 
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o auto-cuidado, como forma de potencializar a autonomia e auto-controle necessários à 
construção de uma identidade segura. 
Parece-nos que se não se protagonizar esta filosofia assistencial na infância, 
nenhum sistema de saúde terá cumprido na íntegra os objectivos humanitários, que 
teoricamente todos defendemos, independentemente da melhor assistência técnica e 
científica que se tenha prestado. 
Mesmo que não nos situemos numa «filosofia humanista», indiscutivelmente 
que a bordagem da doença crónica na infância na exclusiva vertente biológica, trará 
custos económicos e sociais futuros. A dificuldade em gerir o processo de doença, ao 
longo da vida reverter-se-á não só a nível da adesão aos tratamentos necessários, mas 
também em problemas no âmbito psicossocial (Betz, 1998) com inevitáveis 
consequências na mortalidade e morbilidade. 
Cuidar de uma criança/adolescente, implica assim uma abordagem 
multidisciplinar de forma a que em cada grupo profissional se "assumam funções de 
complementaridade, permitindo que o utente seja objecto de cuidados globais e 
integrados" (Gaspar, 1997:470), para que sobreviva à doença, mas vivendo a vida na 
sua plenitude. 
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2- A QUALIDADE DE VIDA DA CRIANÇA COM DOENÇA CRÓNICA 
Com o avanço reconhecido das ciências médicas, tem aumentado um enorme 
optimismo no tratamento da doença. Contudo, tem-se vindo a reconhecer que a doença 
e os tratamentos podem provocar um enorme impacto emocional na vida das pessoas. 
O diagnóstico de uma doença evoca invariavelmente medos e mudanças na 
aparência física, dor, desconforto e separação dos entes queridos e pares através da 
hospitalização, ou pela restrição de contactos sociais em consequência de determinadas 
terapêuticas (Altschuler, 1997). 
A perspectiva de saúde, ou de doença é indiscutivelmente influenciada por 
aqueles que nos rodeiam, pelos membros da família, pela equipe de saúde, e pelo 
próprio contexto social onde se vive. A experiência varia do corpo (disease), para uma 
experiência individual (illness), e social (sickness). Contudo a distinção entre esta 
terminologia é pouco clara pois é possível estar doente e não se sentir doente, e vice-
versa (Altschuler, 1997; Bowling, 1994). 
A dificuldade de definir objectivamente a doença, estende-se também à 
definição de saúde. Pode-se definir com dificuldade saúde ou doença, mas 
habitualmente sabemos se nos sentimos saudáveis ou não (Altschuler, 1997). Enquanto 
o sentirmo-nos saudáveis ou doentes é uma experiência pessoal, o conceito de saúde e 
doença são construídos na base do significado do vivido e experienciado, mas que se 
alicerça através de um corpo de conhecimentos, específico de cada cultura. "O conceito 
de saúde da OMS em termos sociais, psicológicos e físicos tem sido aceite de tal 
forma, que a avaliação do estado de saúde que não incorpore estes dados, torna-se 
passível de ser uma avaliação negativa "(Kaplan ,1985, citado por Bowling, 1994:12) 
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De facto a definição de saúde tem vindo a evoluir ao longo dos tempos. 
Herdeiros dum legado cultural dos finais do século XIX e início do século XX, dum 
certo biologismo e positivismo, a saúde foi entendida e definida como «ausência de 
doença». Hoje a saúde tende a ser perspectivada sobre elementos positivos que se 
podem entender em termos de «felicidade», «bem-estar» e «qualidade de vida» (Mc. 
Dowelly, 1987 citado por Bayés., 1994; Pasikowski & Seek, 1995). 
Claramente estar doente é mais que responder a um fenómeno biológico. Para 
além disso, adaptar-se ao papel de doente implica relacionar-se com outros que são 
saudáveis. Viver com uma doença num mundo de «saúde» influencia a perspectiva 
pessoal como estar quando doente, afectando a capacidade de aceitar o sofrimento, de 
alterar comportamentos e receber cuidados. 
"A saúde e a doença, são processos integrais que são vivenciados por seres 
humanos e que possuem múltiplos níveis de complexidade interactiva "(Bayés, 1994: 
636). 
As situações crónicas e agudas são perspectivadas de uma forma diferente no 
mundo da saúde e da doença. Quando uma pessoa é acometida de uma doença aguda, a 
pessoa move-se subitamente para a posição de ser doente, com legítimo direito ao 
«papel de doente» (Llor et ai, 1995). Isto é visto menos legitimamente quando se tem 
uma doença crónica, pois espera-se que consiga gerir os seus sintomas, dentro de um 
mundo definido como saudável, exceptuando-se as situações de agudização da doença 
(Altschuler, 1997), isto é, porque é suposto que " as pessoas com doença crónica 
podem fazer a vida do dia a dia como qualquer outro cidadão e grande parte deles, 
acaba por falecer de velhice ou de outras doenças que não a doença crónica que os 
acompanhou grande parte da vida" (Ribeiro, 1997: 254). 
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Assim ter uma doença, não pode ser avaliado tendo em conta variáveis 
anatómicas, fisiológicas ou químicas (Walker, & Rosser: 1992), nem em taxas de 
morbilidade ou sobrevivência (Bowling, 1994). Isto tem sido de facto os indicadores de 
saúde utilizados, mas que se baseiam em conceitos negativos de saúde, ou nos dados 
avaliados pelo pessoal de saúde. Actualmente, a avaliação das intervenções terapêuticas, 
não deve estar relacionada com uma finalidade «remediativa», mas sim visar "a 
avaliação se é mais ou menos provável conseguir uma vida digna de ser vivida, tanto 
em termos sociais e psicológicos como em termos físicos" (Bowling, 1994:1). No mundo 
actual, tão importante como «dar vida», é relevante dar «qualidade de vida». Qualquer 
leigo aceita isto como uma verdade irrefutável, dentro do relativismo do significado de 
qualidade de vida. 
A qualidade de vida, entrou no vocabulário comum das técnicas de marketing, 
como forma de levar as pessoas a uma constante procura (e consequente consumo de 
produtos e bens), na «insaciável» procura de bem estar. A terminologia «qualidade de 
vida», tem também vindo a vulgarizar-se, no léxico social, político e económico, nas 
duas últimas décadas, sem que contudo seja um conceito claramente definido. Contudo, 
a emergência desta terminologia nos contextos de saúde, não é só importante por uma 
questão humanitária, mas também por uma questão da avaliação da eficácia dos 
serviços de saúde, já que o bem estar ou mal estar psicológico parecem influenciar, de 
alguma forma, o funcionamento do organismo, e a evolução da doença, o efeito da 
terapêutica, e até a própria longevidade (Bayes, 1994; Lazurus & Folkman, 1986; Llor et 
ai, 1995). 
As reacções de sentir-se doente «illness» podem acentuar a doença «disease» e 
entrar-se num ciclo que pode obstaculizar a recuperação. Para além disso, há inerentes 
preocupações políticas com a avaliação dos resultados dos cuidados de saúde, dado o 
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aumento das despesas públicas e privadas com a saúde, pelo que se torna importante 
avaliar os custos-benefícios das intervenções de saúde. "A ênfase na qualidade de vida 
é tão importante como outros objectivos de saúde e de cuidados médicos, tais como a 
prevenção da doença, o atingir a cura, aliviar sintomas ou dores, evitar complicações, 
oferecer cuidados humanos, e prolongar a vida" (Patrick & Erickson, 1993:11), pelo 
que se assiste "a um interesse crescente em definir e avaliar a qualidade de vida" 
(Bowling, 1995:634). 
A qualidade de vida emerge assim como um conceito que corresponde ao bem 
estar global da pessoa, e na sua adequabilidade às tarefas desenvolvimentais do ponto de 
vista físico, psicológico e social, o que evidencia a dificuldade de objectivar o conceito 
de «qualidade de vida». De facto a investigação das conexões entre saúde compreendem 
avaliações subjectivas e objectivas e a qualidade de vida evidencia correlações 
essenciais do conceito muito ambíguas (Pasikowski & Seckl995). 
A qualidade de vida foi definida por um grupo constituído no seio da OMS, 
como a "qualidade individual da posição na vida, no contexto da sua cultura e sistema 
de valores em que vive, e em relação com os seus objectivos, expectativas, padrões e 
preocupações" (Orley, 1994 citado por Ribeiro, 1997:260). 
No entanto o conceito de qualidade de vida não é um conceito novo, dado que a 
pesquisa bibliográfica evidencia o interesse crescente nesta temática. Assim no período 
de 1966-1974, há referência a 47 trabalhos nesta área, no período de 1975-1984 a 2.616. 
e no período de 1989-1992, 4.459 trabalhos publicados (Fresquet, 1993 citado por 
Vieitez,1995). 
Mas, o verdadeiro conceito de qualidade de vida aplicado à saúde iniciou-se com 
Lyndon B. Jonhnson em 1964 (Been, 1993 citado por Marin, J.R, 1995), tendo-se 
tornado «popular» na investigação em saúde a partir da década de 80, como resultado da 
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crescente focalização na promoção da saúde, intensificando-se a procura de indicadores 
de saúde positivos, que foi estimulada pela OMS (Bowling, 1994). 
No entanto o conceito de qualidade de vida relacionado com a saúde, continua a 
ser de difícil definição, dada as múltiplas variáveis que incidem sobre o seu significado, 
desde uma concepção individual do sujeito, até aos contextos históricos, culturais 
,sociais, científicos e filosóficos que o resignificam, evidenciando-se a variedade de 
contextos da experiência humana. 
Os estudos que se reportam a esta temática tentam encontrar indicadores que 
espelhem uma visão do Homem de uma forma integral, bem como a compreensão da 
multivariedade de factores que compõem a saúde e a qualidade de vida. Basicamente a 
qualidade de vida identifica-se como um conceito que representa as respostas 
individuais a efeitos físicos, mentais e sociais que a doença produz sobre a vida diária, a 
qual influencia sobre o modo como se consegue atingir satisfação pessoal com as 
circunstâncias da vida (Bowling, 1994). Numa "perspectiva de cuidados de saúde, a 
qualidade de vida pode referir-se ao bem estar social, emocional e físico dos doentes a 
seguir ao tratamento., pelo que deve incluir alguma avaliação do nível de satisfação do 
doente com o tratamento, resultados e estado de saúde e perspectivas futuras" 
(Bowling, 1995:636-637). 
É assim um conceito complexo, e mesmo abstracto, que contribui para uma 
satisfação global com a vida. 
A satisfação com a vida é por vezes considerada sinónimo de felicidade, que 
sendo um conceito também ambíguo, sempre esteve no centro das preocupações desde 
os primórdios da humanidade, o que disso são prova as discussões filosóficas sobre tal 
conceito, desde os tempos helénicos. 
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Os conceitos de felicidade e satisfação têm sido também introduzidos nos 
contextos clínicos como condições subjacentes à qualidade de vida. A " satisfação com 
a vida é concebida como o grau pela qual o indivíduo avalia favoravelmente a 
globalidade da qualidade de vida como um todo" (Veenhoven, 1991:10). Inerente a esta 
definição, a sua avaliação não pode ser objectivada como por exemplo a avaliação da 
pressão arterial. Tais como as atitudes, a felicidade, a satisfação com a vida reflectem 
perspectivas individuais face a adaptações a acontecimentos normativos ou críticos, 
alterando-se ao longo do ciclo vital e sendo indubitavelmente influenciadas pelos 
contextos sociais. 
Assim os motivos que impulsionam o indivíduo a ter determinado 
comportamento, reflectem directa ou indirectamente a estrutura e evolução da sociedade 
e concretamente as atitudes, crenças, costumes, mitos da cultura, os conhecimentos, 
normas, leis e valores acumulados pela sociedade ao longo dos tempos. 
Assumindo o risco de simplificar demasiado, pode-se caracterizar a pessoa feliz 
segundo Veenhoven (1991), como aquela que vive em países economicamente 
prósperos, onde a liberdade e a democracia prevalecem, havendo uma estabilidade 
política. Tem habitualmente uma estrutura social e familiar estável, e em relação ás 
"suas características pessoais, a pessoa feliz sente-se relativamente saudável sob o 
ponto de vista físico e mental" (Veenhoven, 1991:16). 
De facto, " para se atingir a compreensão do conceito de saúde no tempo, tem 
que se ter em conta não apenas a sua significação, mas as suas várias dimensões. A 
dimensão física refere-se ao corpo e às necessidades do corpo. A dimensão psíquica 
respeita particularmente ao status intelectual e afectivo. A dimensão individual, é a que 
se alarga ao grupo, à comunidade. A dimensão do relativo, da intra e inter 
subjectividade. E a dimensão de um «todo harmónico» " (Frasquilho, 1996:37). 
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A investigação no âmbito da Psicologia da Saúde, tem contribuído para o 
conhecimento de factores psicossociais que influenciam a vulnerabilidade à doença, ou 
que funcionam como protectores da mesma, tornando-se inquestionável que a doença é 
produto de múltiplos factores tanto psicológicos como fisiológicos, e mesmo sociais. 
"As ilações para a intervenção na promoção da qualidade de vida implicam os 
seguintes pressupostos subjacentes ao conceito: a qualidade de vida não é ausência de 
doença; a qualidade de vida manifesta-se ao nível do bem-estar e da funcionalidade; a 
qualidade de vida define-se por uma configuração de bem-estar que é uma dimensão 
auto-percebida; a qualidade de vida abrange aspectos físicos mentais sociais e 
ambientais; os aspectos referidos anteriormente são aspectos da mesma realidade e 
não realidades diferentes, ou seja há uma relação sistémica entre esses aspectos; a 
qualidade de vida é um processo dinâmico; a qualidade só tem sentido concebida em 
termos ecológicos" (Ribeiro, 1997:260). 
Nos contextos actuais, e nas sociedades consideradas desenvolvidas, começam a 
acentuar-se as preocupações com as consequências das intervenções preconizadas pelo 
pessoal de saúde, sobre o bem-estar das pessoas. Esta orientação para a qualidade de 
vida, vem dar maior protagonismo aos utentes, pelo facto de lhes ser reconhecido poder 
de decisão no processo terapêutico. Isto, implica necessariamente uma mudança na 
relação profissional de saúde/utente, passando de um cariz predominantemente 
autoritário, paternalista do profissional, assente numa ética de beneficiência, para uma 
relação que fomenta a participação conjunta, assente numa ética de autonomia, em que 
o utente passa de passivo para activo no seu processo de doença. Para isso torna-se 
necessário partilhar um nível de informação, sobre o que se passa e o que pode vir a 
ocorrer. Este controlo de informação, na maior parte das vezes não está ao alcance do 
doente/família. Torna-se relevante que os profissionais de saúde, se preocupem em 
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descodificar a linguagem científica e técnica, para que esta seja acessível ao 
utente/família. A falta de conhecimento leva indiscutivelmente, a uma perca de controle 
sobre o que se passa consigo, o que se repercutirá no nível de qualidade de vida. 
Assim, (Levine & Crog, 1984, citados por Vieitz, J.A., 1995) consideram que a 
qualidade de vida deve entender-se como o somatório de dois factores: a 
funcionalidade, que consiste na interacção do indivíduo com o meio, nas suas diferentes 
dimensões, social, física, emocional e intelectual; as percepções, isto é o nível de 
avaliação subjectiva que engloba o sentido geral de satisfação do indivíduo e a 
percepção da sua própria saúde em relação com a de outras pessoas de idade 
semelhante. 
No entanto, outros autores utilizam diferentes operacionalizações da qualidade 
de vida, tomando em consideração a situação de doença, "em que é desejável, e mesmo 
necessário perguntar directamente aos utentes sobre o impacto que a sua doença e 
tratamento tem na sua vida quotidiana" (Marin, 1994, 670), introduzindo domínios 
multidimensionais, como seja o estado funcional, os sintomas físicos, funcionamento 
psicológico e social e avaliação global. 
A preocupação com a qualidade de vida, é como já se referiu uma preocupação 
crescente no campo da saúde, e na nossa perspectiva pessoal assume particular 
protagonismo no âmbito do campo pediátrico. Os estudos epidemiológicos evidenciam 
que a «doença crónica», é hoje uma problemática crescente na idade pediátrica nos 
países ocidentais. Mas a evolução científica, que possibilita a sobrevida, já não se centra 
"em curar a qualquer custo, mas actualmente procura-se curar com o menor custo " 
(Thompson, 1990:9). A qualidade de vida de uma criança com doença crónica, não se 
mede exclusivamente pelo «controle» da doença, mas também pela minimização dos 
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efeitos da doença e tratamentos, e pela oportunidade de um crescimento e 
desenvolvimento contínuo (Hockenberry & Coody, 1986). 
A relevância da qualidade de vida da criança com doença crónica, assenta senão 
mais no facto de que hoje , "os avanços nas ciências médicas, nas práticas e 
tecnologias terem mudado drasticamente a sobrevida destas crianças" (Blum et ai, 
1993:570). 
Contudo a avaliação da qualidade de vida na criança, assume particulares 
dificuldades, dado o nível de compreensão das crianças, e as contínuas mudanças 
desenvolvimentais que ocorrem nesta faixa etária, o que dificulta a adequabilidade de 
instrumentos de avaliação. Habitualmente são os pais os principais 
informantes/avaliadores da qualidade de vida dos seus filhos (Eiser, 1993; Bayés, 1994; 
Mães & Bruil ,1995). No entanto, esta avaliação pode ser discrepante, isto é, a avaliação 
dos pais pode diferir da perspectiva do filho. "Um estudo realizado por Pantell & Lewis 
(1987) mostra que a correspondência entre as respostas dos pais e crianças sobre o 
estado funcional pode ter grandes discrepâncias" (Mães & Bruil,1995: 639). A mesma 
referência é feita, quando são inquiridos os profissionais de saúde (Bowling, 1994). 
E obvio que o nível maturacional da criança é um processo evolutivo ao longo 
do seu processo de desenvolvimento. Para além disso, é prática habitual, quer dos 
próprios profissionais de saúde, quer dos próprios pais, não tentarem aperceber-se do 
significado do vivido e experienciado pela criança. Escudam-se na «incapacidade» da 
criança entender, ou em mecanismos protectores de esconderem a situação. Contudo, a 
nossa experiência profissional com crianças portadoras de doença crónica, e que a 
investigação vem confirmar (Sandberg, 1984), demostraram que as crianças, mesmo as 
mais pequenas têm uma intuição e uma capacidade surpreendente em apreender o que 
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se passa no seu corpo e à sua volta. A adequabilidade da relação, poderá permitir uma 
melhor compreensão do significado da doença para a criança. É preciso criar «espaço» e 
«tempo», para a escutar, não exclusivamente «as palavras» que às vezes não consegue 
expressar, mas também pela forma como comunica não falando, como seja a expressão 
facial, as atitudes e os comportamentos. Relembremos que a «dificuldade» de 
comunicação, pode não estar associada ao nível maturacional da criança, mas ser a 
expressão de uma revolta contra o que lhe está a acontecer, ou contra um «mundo» que 
não domina, e que por vezes não lhe é explicitado. 
De facto, a capacidade de auto-avaliação por parte das crianças cada vez mais se 
está a utilizar, devido a uma serie de factores como referem (Mash & Terdal, 1988 
citados por Silva & Moro,1994:737): "maior reconhecimento da privilegiada posição 
da criança como observador de si mesma e do meio em que se encontra, acumulação de 
dados que apoiam a influência directa dos pensamentos e emoções sobre o 
comportamento da criança e a sua mediação no tratamento, maior preocupação por 
transtornos como depressão e ansiedade, para os quais é imprescindível uma auto-
avaliação dos sentimentos da criança, um enfoque evolutivo, que requer instrumentos 
flexíveis para adaptar-se às características das diferentes idades". 
Estudos referenciados por Mães & Bruil (1995): (Carrieri, Kieckhefer, Janson-
Bjerklie & Souza, 1991; Créer et ai., 1993; French, Christie & Sowden, 1994; Pantell & 
Lewis, 1987; Zeltzer, Richie, LeBaron & Reed, 1988), "indicam que crianças com 
doença crónica de oito anos ou mais velhas, são capazes de preencher 
independentemente escalas, especialmente se os instrumentos forem simples e de fácil 
preenchimento" (p. 639). No entanto, quando se avalia a qualidade de vida nas crianças, 
é necessário equacionar, se as mudanças que ocorrem se devem aos problemas de saúde, 
ou se decorrem do processo desenvolvimental. 
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Contudo os estudos levados a cabo, na avaliação da qualidade de vida das 
crianças, continuam a ter dificuldades acrescidas, quando comparados com os adultos, 
dada a complexidade resultante de ser "população em rápida evolução" (Silva & 
Moro, 1994:715), e a dificuldade de encontrar amostras significativas que validem os 
instrumentos utilizados. 
Desenham-se no cenário da investigação duas áreas, que têm sido desenvolvidas 
quer de forma complementar, quer em abordagens diferenciadas. Assim, há estudos que 
se reportam à qualidade de vida de crianças com uma determinada patologia, de "forma 
a complementar os indicadores de avaliação da doença, como incidência, prevalência, 
disfuncionalidade fisiológica, ou taxa de mortalidade" (Rosenbaum, Cadman & 
Kirpalani; 1990:207), numa abordagem de avaliação não tradicional dos resultados de 
doenças específicas na infância na sua natureza idiossincrática. A avaliação da 
qualidade de vida de doenças específicas, permite abarcar domínios que são relevantes 
para pessoas com determinadas condições (Bowling, 1995). 
Outros estudos, desenvolvem-se no sentido da avaliação do estado funcional das 
crianças independentemente do quadro patológico subjacente (Mães & Buil, 1995; 
Rosenbaum, Cadman & Kirpalani;1990). No entanto as "escalas genéricas podem ser 
criticadas por conter itens que podem ser irrelevantes para as pessoas com a condição 
que está subjacente ao estudo, e omitir outros que são pertinentes" (Bowling, 
1995:644). 
No entanto, devido às mudanças que ocorrem na infância e adolescência, "um 
conceito unitário da qualidade de vida provavelmente não é possível" (Rosenbaum, 
Cadman & Kirpalani; 1990:211), isto é, torna-se de difícil operacionalização, pois há 
que equacionar as crises normativas decorrentes do processo desenvolvimental, e a 
influência das crises «acidentais» como por exemplo resultante das múltiplas exigências 
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do viver e crescer com uma doença crónica. De facto poucas escalas especificas ou 
genéricas, têm sido adequadas ao desenvolvimento do doente, sendo mais baseadas nos 
profissionais de saúde, e em escalas que explanam percepções de domínios relevantes 
por inclusão (Bowling, 1995). 
CONSIDERAÇÕES FINAIS 
Neste capítulo, fez-se uma abordagem genérica da doença crónica na infância, e 
o seu significado dado a crescente incidência e prevalência, nos países ocidentais. Esta 
problemática, tem contribuído para um número crescente de portadores de doença 
crónica na vida adulta, dado que o progresso médico permite actualmente que crianças 
portadoras de doença crónica sobrevivam em termos percentuais crescentes na vida 
adulta. "Paralelamente, são cada vez maiores as exigências quanto à garantia da 
qualidade de vida dessas crianças" (Comissão Nacional de Saúde Infantil, 1993:103). 
Se alguns problemas de saúde, têm um impacto relativo no processo desenvolvimental, 
estudos referem " que algumas situações de doença crónica influenciam a capacidade 
de planear o futuro e os sentimentos de bem-estar psicológico' '(Coupey, 1992: 121). 
A intervenção dos profissionais de saúde, junto de crianças com doença crónica, 
não deve visar o controle exclusivo da doença, nem centralizar-se na infância, mas 
perspectivar a sua intervenção tendo em conta o futuro adulto. Os principais objectivos 
ao cuidar de uma criança com doença crónica são prolongar o tempo de vida e a 
qualidade da mesma (Thompson & Gustafson,1996). Há que promover mecanismos de 
adaptação nas crianças/adolescentes portadores de doença crónica e suas famílias, na 
medida em que o equilíbrio familiar é um mecanismo importante no processo de 
adaptação. 
77 
A qualidade de vida da criança com doença crónica 
Investir na qualidade de vida das crianças e adolescentes portadores de doença 
crónica, parece-nos ser condição essencial, para que estes atravessem o processo 
desenvolvimental, conjuntamente com uma doença crónica, mas de uma forma 
equilibrada. 
Para além do suporte social, protagonizado pela família, grupo de pares, escola e 
pelos próprios profissionais de saúde, há características individuais, traços de 
personalidade que facilitam um processo de adaptação a uma doença crónica. Os 
estudos na área da psicologia do desenvolvimento vêm chamar a atenção do significado 
das primeiras experiências na construção do «EU». A doença crónica, pode ser uma 
ameaça à integridade da pessoa, pelo que aliado a um processo terapêutico, há que 
investir num processo interventivo promotor de uma robustez psicológica, que permita 
gerir as implicações da doença e suas limitações, construindo um significado de vida 
positivo, condutor a uma auto-realização. 
Avaliar a qualidade de vida de jovens/adultos, que cresceram com uma doença 
crónica, seria na nossa perspectiva descontextualizado, se não nos tivéssemos debruçado 
em primeiro lugar sobre as implicações da doença crónica na infância, e família. E que, 
como nos refere Frasquilho, 1996, "existe um continum ligando o passado e o futuro, e 
contendo parte de ambos, concomitantemente" (p.17), pelo que se torna "imperativo 
que investigações longitudinais sejam desenvolvidas que delineiem a mudança e a 
estabilidade ao longo do tempo na adaptação da criança e família com doença crónica, 
quer em função do curso da doença como do nível desenvolvimental e transições " 
(Thompson & Gustafson, 1996:311). 
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1-A INSUFICIÊNCIA RENAL NA INFÂNCIA 
A problemática que pretendemos estudar "Qualidade de vida dos jovens/adultos 
submetidos a transplante renal na infância", poderá ser melhor compreendida na sua 
extensão se a completarmos com breves considerações fisiopatológicas do quadro de 
insuficiência renal crónica. Não pretendemos contudo, fazer uma abordagem exaustiva 
sob o ponto de vista clínico, dado não se enquadrar nos objectivos deste trabalho, mas 
de alguma forma contribuir para uma melhor compreensão da complexidade e 
especificidade inerente à vivência de uma doença renal. 
Contudo, e ainda orientadas pela temática em estudo, essa abordagem incidirá 
mais sobre a insuficiência renal crónica e terminal, dado que a comunidade científica 
considera nestas situações o transplante renal o tratamento de eleição. (Collier, J. & 
Watson, A., 1994; Morei et ai, 1991; Krmar et ai, 1997; Janssen, 1993; Shaben, 1993). 
Apesar de ao longo da nossa experiência profissional, termos veementemente 
negado «uma postura reducionista», isto é categorizar as pessoas (e neste contexto as 
crianças/adolescentes), segundo um quadro orgânico, a nossa vivência ensinou-nos que 
apesar de algumas implicações semelhantes inerentes ao «processo de viver e crescen> 
com uma doença crónica, há indiscutivelmente diferenças. E a doença renal terminal é 
uma das doenças mais exigentes, pela natureza dos tratamentos, e pela necessidade de 
cuidados contínuos (Collier & Watson, 1994), com inevitáveis repercussões nas 
actividades de vida diária. Kirschenbaum (1991), refere que a insuficiência renal 
terminal é claramente e objectivamente uma doença extremamente «intrusiva», pelo que 
se pode esperar que provoque efeitos adversos e substanciais quer nos doentes quer na 
família. 
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"Cada doença crónica é caracterizada por um processo distinto biológico 
envolvendo a etiologia e manifestações e justificada por um diagnóstico 
específico "(Thompson & Gustafson, 1996:34) pelo que numa abordagem de adaptação 
à doença crónica segundo a teoria sistémica, enfatiza-se a forma como o processo 
biológico e psicossocial se influenciam reciprocamente. Subsequentemente, o 
tratamento e a gestão da doença são conduzidos em contextos clínicos ou unidades sob a 
direcção de equipes especialistas, permitindo indiscutivelmente o avanço do 
conhecimento e consequente melhor adequabilidade dos tratamentos. 
1.1-CONSIDERAÇÕES GERAIS DE FISIOPATOLOGIA RENAL 
Os rins e o aparelho urinário, começam a desenvolver-se na 3a semana de 
gestação, estando a filtração glomerular completa por volta da 36a semana de gravidez. 
A maturidade do aparelho renal é atingida por volta do segundo ano de vida (Taylor, 
1996). 
As principais funções do sistema urinário, incluem a regulação da água, dos 
electrólitos e equilíbrio ácido-base, a remoção das toxinas e a secreção de hormonas 
(vitamina D, renina, eritropoietina e prostaglandinas), (Bergstein, 1994; Taylor, 1996; 
Wong, 1995). A alteração de qualquer uma destas funções é passível de provocar 
disfunção renal, repercutindo-se no equilíbrio homeostático de todo o organismo. 
São vários os processos, pelos quais o rim pode ser «agredido», desde 
mecanismos imunológicos, as coagulopatias, as alterações hemodinâmicas, a obstrução, 
os traumatismos, os tóxicos, a inflamação, os tumores e as situações metabólicas 
(Batista & Silva, 1994). 
A insuficiência renal pode ser classificada como aguda ou crónica, dependendo 
da forma como se instala, e do seu consequente percurso evolutivo. A insuficiência 
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renal aguda (IRA), é caracterizada pelo seu início brusco, com manifestações clínicas 
evidentes de falência renal, implicando intervenções rápidas de forma a readquirir um 
equilíbrio multisistémico. No entanto, o processo poderá ser revertido, estando 
relacionada essa possibilidade com a etiologia de base, e com a eficácia e precocidade 
de intervenção, de forma a impedir a lesão do parênquima renal. 
"A insuficiência renal crónica (IRC) é caracterizada por uma deterioração 
progressiva de meses ou anos, provocando diversas alterações clínicas e bioquímicas 
que culminam no Síndrome denominado Uremia (Wong, 1995:865), cujo tratamento 
requer uma monitorização cuidada do estado clínico do utente, e um controle 
laboratorial, instituindo-se um tratamento conservador. 
"A etiologia da insuficiência renal crónica na infância correlaciona-se 
estritamente com a idade do utente, no momento em que a insuficiência renal é 
diagnosticada. Em crianças menores de 5 anos de idade, a insuficiência renal crónica 
costuma advir de malformações anatómicas (hiperplasia, displasia, obstrução, 
malformação), enquanto que após os 5 anos de idade as doenças glomerulares 
adquiridas (glomerulonefrites, síndrome hemólitico-urémico), ou alterações 
hereditárias (síndrome de Alport, doença quístíca) predominam (Bergstein, 1994:1194). 
Os problemas renais podem ter origem em causas congénitas ou adquiridas, e ser 
resultantes de causas pré-renais, renais e/ou pós-renais (Bergstein, 1994, Taylor, 1996). 
Poderemos assim referir que um quadro de insuficiência renal, não poderá ser 
considerado uma «entidade patológica», dada a complexidade que a envolve, não só em 
termos etiológicos, mas sobretudo porque a afecção das funções do aparelho renal, se 
não houver uma intervenção precoce e correcta, acarreta alterações multiorgânicas que 
podem pôr em risco a vida. "A doença renal é a fase terminal e final de várias 
condições muito diferentes" (De-Nour, 1990: 381), e representam apenas uma parcela 
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menor do total de doenças renais na criança (Comissão Nacional de Saúde Infantil, 
1993). Assim o processo de doença é variado, passando por várias fases, marcadas por 
um progressiva destruição de um sistema orgânico necessário à vida. 
Uma vez instalado, um determinado grau de falência renal, desenvolve-se um 
quadro progressivo, mesmo que o agente causal tenha sido resolvido (Abranches et 
al,1994: Bergstein, 1994; Wong, 1995). 
Contudo o momento a partir do qual o processo é irreversível, é impossível de 
determinar, podendo variar quer com a doença de base, a precocidade e eficácia da 
intervenção, e com factores individuais. "Admite-se com base em estudos experimentais 
e em dados verificados no homem, que a resposta do rim à agressão pode por si 
própria ser a responsável pela perda gradual dos nefrónios restantes" (Batista & Silva, 
1994:145), o que leva a uma progressão mais ou menos insidiosa para um quadro de 
Insuficiência Renal Terminal (IRT), cujo controle já não é possível exclusivamente 
através de medidas terapêuticas farmacológicas ou nutricionais, mas implica métodos 
substitutivos da função renal. 
1.2- INCIDÊNCIA E PREVALÊNCIA 
"Com cerca de 900 novos casos por ano a taxa de incidência de crianças com 
insuficiência renal crónica na idade dos 0-19 anos é de aproximadamente 1/100.000, e 
tem permanecido constante nos últimos 10 anos (Taylor, 1996:481). 
Contudo há autores que referem " que a verdadeira dimensão da doença renal 
crónica pediátrica é desconhecida, assim como a incidência e prevalência "(Abranches 
et ai, 1994:148). No entanto é possível uma aproximação através do número de crianças 
que entram em programa de diálise e transplante de acordo com os registos de 
Associação de Diálise e Transplante (EDTA). "Até 31 de Dezembro de 1993, 9980 
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tinham sido registados na EDTA, como tendo iniciado terapia de substituição renal 
antes dos 15 anos" (Mehls et ai, 1996:22). Contudo segundo estes autores, é difícil 
saber se a extensão destes mesmos números reflectem a real situação, pois verifica-se 
que nem todos os países fazem o registo exacto de todos os doentes. 
De acordo com os números estabelecidos pela EDTA deveremos prever para 
Portugal cerca de 20 a 30 novos casos por ano, de crianças até aos 15 anos com 
insuficiência renal crónica terminal. Nesta fase, e por definição estes doentes 
necessitarão de métodos de depuração extra-renal e transplantação (Comissão Nacional 
de Saúde Infantil, 1993), pois caso contrário seguirão um percurso implacável, que leva 
à morte em várias semanas. No entanto, não poderemos de deixar de assinalar a 
discrepância, entre a idade pediátrica (actualmente em termos legislativos estende-se até 
aos dezoito anos), e a idade preconizada pela EDTA (até aos quinze anos)! Assim os 
valores previstos pela EDTA não podem expressar a real incidência da doença renal 
crónica terminal na idade pediátrica. É que como refere Taylor (1996:481), "os 
adolescentes entre os 15-19 anos têm uma incidência duas vezes superiores que em 
faixas etárias anteriores ". 
No entanto (Abranches et ai, 1994:148), referem que "a incidência etária é no 
grupo mais jovem, abaixo dos dois anos de idade, em que se regista um maior aumento 
de casos (79 vezes mais). Este facto significa, entre outros aspectos, uma melhoria da 
qualidade assistencial nefrológica que permite oferecer a crianças muito jovens boas 
condições físicas para iniciarem uma terapêutica substitutiva da função renal". Os 
avanços na área da perineonatologia e neonatologia, vêm indiscutivelmente permitir 
uma diminuição das taxas de mortalidade perinatais e neonatais, mas exponecializam o 
número de crianças portadoras de doença crónica, entre as quais as do foro renal, ou que 
posteriormente irão repercutir-se no funcionamento do aparelho renal e 
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indiscutivelmente contribuir para a sua maior prevalência, pois aos novos casos 
associam-se os casos já existentes que o progresso na área da medicina permite viver 
por períodos de tempo cada vez mais longos. 
1.3- O PROCESSO DO DESENVOLVIMENTO DA DOENÇA RENAL 
Durante as primeiras fases de deterioração progressiva renal, a criança pode 
permanecer assintomática, dado que os nefrónios funcionantes vão conseguindo manter 
o equilíbrio hidroelectrólitico e a função reguladora durante um determinado tempo. 
Exceptuando-se o diagnóstico precoce numa avaliação de rotina, os sinais e sintomas 
que indicam lesão renal avançada manifestam-se com frequência só nas últimas fases da 
doença. Daí a relevância da prevenção, e da avaliação cuidadosa do estado de saúde da 
criança. 
A avaliação diagnostica começa com uma anamenese do utente, incluindo uma 
história detalhada familiar, procedendo-se a uma avaliação de todos os domínios 
desenvolvimentais (físico, cognitivo e psicossocial), e a uma avaliação de todos os 
órgãos e sistemas. 
A variabilidade da sintomatologia depende da causa e a forma como se instalou 
a insuficiência renal. A sintomatologia pode ser inespecífica, como cefaleias, astenia, 
anorexia, vómitos, polidipsia, poliúria, palidez e atraso de crescimento (Bergstein, 
1994). À medida que o processo de falência renal progride, o aparelho renal torna-se 
incapaz de manter as suas funções, e independentemente da etiologia de base instala-se 
o Síndrome Urémico. 
As manifestações clínicas do Síndrome Urémico são secundárias às alterações 
das funções renais. As alterações das funções excretórias do rim levam à retenção de 
produtos tóxicos (principalmente ureia e creatinina), aos quais são atribuídos 
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manifestações de toxicidade urémica: polinevrite; pericardite serofibrinosa; diminuição 
da duração de vida dos glóbulos rubros, alteração da função plaquetária (que leva a 
anemia e risco hemorrágico); fragilidade das mucosas digestivas (gastrite, úlcera, 
enterite, hemorragia digestiva); alterações das funções das glândulas endócrinas e 
sexuais (azospermia, amenorreia, ciclo anovolatório, impotência, hiperprolectinémia); 
alteração das funções das glândulas anexas do tubo digestivo (parótidas e pâncreas); 
alteração dos neutrófilos e linfócitos (susceptibilidade às infecções); alteração das 
funções cerebrais (déficit intelectual, confusão, letargia, convulsões..); alterações do 
sistema nervoso autónomo e de regulação térmica; alteração da sensibilidade dos 
tecidos periféricos à acção hormonal (em particular intolerância à glicose, por redução 
da sensibilidade da insulina); acidose metabólica crónica com descalcificação do 
esqueleto e a existência de um risco permanente de hipercaliémia. A osteodistrofia renal 
está associada à alteração da excreção urinária dos fosfatos, que pode levar a 
deformidades ósseas (Bergstein, 1994; Taylor, 1996; Vanherweghem, 1993; Wong, 
1995). 
O Síndrome Urémico, como um conjunto de manifestações resultantes de uma 
insuficiência renal terminal, evidencia de uma forma significativa que o corpo humano 
funciona não de uma forma parcelar, mas como um todo dinâmico e interactivo, 
provocando uma profunda redução da energia física, força e motivação" 
(Kirschenbaum, 1991:567). 
Indiscutivelmente, o avanço da ciência médica e a melhor acessibilidade à 
vigilância da saúde, levam à prevenção da instalação de um Síndrome Urémico 
extremo, prevenindo as múltiplas complicações que lhe estão associadas. 
No entanto a instalação insidiosa de uma insuficiência renal na criança, é 
responsável por um atraso de crescimento, não só devido a factores como a 
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osteodistrofia renal, a nutrição insuficiente associada a restrições dietéticas, à anorexia e 
a alterações bioquímicas (Hall, 1993; Wong, 1995). "Devido ao atraso de crescimento, 
e à diminuição de produção hormonal na falência renal, há um atraso no 
desenvolvimento sexual das crianças mais velhas" (Taylor, 1996:484). 
1.4- PREVENÇÃO DA INSUFICIÊNCIA RENAL 
Apesar de depois de instalada uma deterioração da função renal, se desencadear 
um processo evolutivo marcado por uma certa irreversibilidade, "é precisamente a luta 
contra esta progressão inexorável para a insuficiência renal terminal que transforma a 
prevenção da doença renal crónica num desafio para o pediatra e nefrologista e num 
estímulo para o investigador" (Abranches et ai, 1994:147), e para qualquer outro 
profissional de saúde envolvido nos contextos de saúde pediátricos. É de referir o 
protagonismo que a família e por vezes a própria criança, devem assumir nas atitudes 
preventivas. 
A prevenção deverá ser considerada nas suas vertentes primária, secundária e 
terciária. 
A nível da prevenção primária, o padrão de hereditariedade de algumas doenças 
renais está perfeitamente determinado, como no caso da cistinose, a doença poliquística 
renal, o raquitismo hipofosfatémico familiar e a doença de Alport, o que implica a 
orientação familiar para uma consulta de aconselhamento genético (Abranches et ai, 
1994). Para além desta medida, há medidas de ordem geral que visam promover um 
desenvolvimento harmonioso e saudável da criança, como seja: a avaliação do estado de 
saúde e dos padrões de desenvolvimento e crescimento da criança; o cumprimento do 
calendário de vacinação, dado os problemas infecciosos serem uma sobrecarga para o 
sistema imunológico e metabólico da criança podendo em algumas situações 
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potencializar problemas de âmbito renal; a promoção de medidas de higiene oral e a 
aquisição de hábitos miccionais e intestinais regulares. 
Em termos de prevenção secundária, isto é, o reconhecimento precoce da 
doença, há hoje meios de diagnóstico que possibilitam tais medidas, como por exemplo 
a ultrassonografía (mais vulgarmente denominada ecografia), que permite um 
diagnóstico precoce mesmo in útero. Por outro lado, uma vigilância de saúde adequada, 
permite por exemplo, face a infecções urinárias de repetição, ou a episódios febris de 
etiologia não identificada, ou ainda atrasos de crescimento, investigar e despistar 
problemas urológicos que poderão desencadear insuficiência renal. Em relação à 
infecção urinária "o tratamento deve ser estabelecido precocemente. Estudos 
escandinavos demonstraram quando se espera mais de quarenta e oito horas para a 
administração da terapêutica, pode-se esperar 17% de cicatrizes renais" (Hall, 
1993:217). 
Também é reconhecido, que um controle da tensão arterial (particularmente em 
doentes com diabetes e patologia renal), assim como uma dieta pobre em proteínas 
podem reduzir a velocidade de deterioração funcional na insuficiência renal crónica. 
Deve-se também evitar a terapêutica nefrotóxica, e fomentar uma adequada hidratação 
(Bergstein, 1994; Will & Johnson, 1994). 
A prevenção terciária tem como objectivos: minimizar o impacto do processo da 
doença; prevenir complicações e proporcionar apoio, orientação e educação à criança e 
sua família (Wong, 1995). A prevenção terciária implica assim, que para além da 
resposta possível aos múltiplos problemas orgânicos, se contemple um conjunto de 
factores (individuais e familiares), para que se passe de uma tónica de «sobrevivência», 
para uma maior atenção à qualidade de vida, que os progressos técnicos permitem 
alcançar. 
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1.5- PROCEDIMENTOS TERAPÊUTICOS 
O tratamento da doença renal terminal, representa um grande sucesso no 
desenvolvimento da medicina nas últimas décadas. Enquanto que a falência de outros 
órgãos vitais, tem como única hipótese o transplante ou inevitavelmente ocorre a morte, 
os doentes em falência renal, têm para além do transplante, terapêuticas substitutivas da 
função renal (terapêuticas dialíticas) que oferecem possibilidade de tratamentos 
alternativos e prolongados, face à inexistência de órgão compatível, ou impossibilidade 
de serem submetidos a transplante renal (Will & Johnson, 1994). 
Os objectivos do tratamento de insuficiência renal na infância são segundo 
Janssen& Hall, (1993:702): 
"um tratamento conservador durante o maior tempo possível, prevenindo a 
osteodistrofia renal, a anemia e o atraso de crescimento; 
o transplante renal com um rim de dador vivo de preferência; 
- a diálise em tempo de espera para um transplante de dador em morte 
cerebral". 
Contudo esses objectivos não devem contemplar exclusivamente os problemas 
anátomo-fisiológicos, mas considerar de igual forma um conjunto de aspectos 
complementares funcionais e psicológicos, pelo que a abordagem terapêutica deve 
também contemplar: a maximização de todo o potencial da criança; prevenir ou 
diminuir as sequelas a nível do comportamento e sociabilidade (Calhau, 1994). 
O tratamento conservador é instituído em reposta às manifestações clínicas, e 
visa retardar a progressão para a falência renal terminal. Implica o estabelecimento de 
um regime alimentar adequado, a manutenção de um equilíbrio hidroelectrólitico, o 
tratamento da anemia e da hipertensão. O tratamento da anemia, que é característico na 
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insuficiência renal crónica, tem melhorado substancialmente com a utilização da 
eritropoetina, que diminui a necessidade de transfusões e consequentes efeitos adversos, 
ao mesmo tempo que aumenta o apetite e o bem-estar (Wong, 1995). 
Até à década de 60 as crianças quando enfrentavam uma insuficiência renal não 
tinham possibilidade de tratamentos alternativos, "devido ao tamanho reduzido do 
doente" (Shaben, 1993:663). Só a partir desta época é que o tratamento dialítico 
começou a ser possível em alguns países, tendo-se iniciado o transplante renal nos 
Estados Unidos na mesma altura. Em Portugal o transplante renal em crianças, iniciou-
se só na década de 80 (Stone et ai, 1996). 
No entanto, o tratamento da insuficiência renal terminal na criança e 
adolescente, implica a consideração de factores que são significativamente diferentes 
daqueles que se encontram na população adulta, e que são: a idade, o estado de saúde 
mental e psicossocial e a doença renal primária (Fine; Salusky & Ettenger, 1987). 
"As crianças que manifestam evidência de insuficiência renal durante o 
primeiro ano de vida, têm frequente e concomitantemente problemas neurológicos " 
(Fine; Salusky & Ettenger, 1987:788), podendo estar relacionado com a toxicidade 
urémica a nível cerebral. É importante pois na avaliação destas crianças, a determinação 
do perímetro craniano (Taylor, 1996), pois "é um indicador do crescimento e 
diferenciação do sistema nervoso" (Wong, 1995:239). Num estudo efectuado por 
Fennell et ai, (1990), referido por Fox et ai (1994), foram investigados os efeitos do 
início precoce (entre os seis e doze anos), de uma insuficiência renal, tendo-se 
demonstrado que estas crianças evidenciavam «scores» significativamente baixos na 
capacidade de expressão verbal, percepção visual, memória e competências motoras, 
quando comparadas com um grupo de controle. 
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Para além disto, uma insuficiência renal nos primeiros dois anos de vida tem 
repercussões marcadas a nível do crescimento, pois como é sabido as crianças nesta 
faixa etária são caracterizadas por um rápido crescimento. Associado ás implicações 
metabólicas e bioquímicas decorrentes da insuficiência renal e que contribuem para o 
atraso de crescimento, há também uma anorexia que potencializa as consequências 
anteriores. Quando há factores adversos ao crescimento nesta idade, habitualmente 
torna-se difícil readquirir esse potencial em idades posteriores. Estas crianças devem ser 
mantidas em tratamento conservador, desde que mantenham funções renais residuais, 
pois a dificuldade de acesso vascular torna complicado um tratamento por hemodiálise, 
e a sua imaturidade imunológica limita o sucesso de um transplante. Eventualmente 
quando se torna necessário um tratamento dialítico, opta-se pela diálise peritoneal. 
Em idades posteriores, os princípios orientadores de intervenção terapêutica são 
similares aos usados em adolescentes e população adulta. Contudo, há sempre que 
equacionar a singularidade de cada situação, tanto em termos clínicos como 
psicossociais, para que se potencialize o máximo benefício ao menor custo. Cada 
criança/adolescente tem ao longo do seu percurso existencial várias tarefas 
desenvolvimentais a ultrapassar para que progrida de uma forma equilibrada para fases 
posteriores. Uma doença crónica, como a doença renal pode obstaculizar esse processo, 
na medida em que "a doença crónica pode estar associada a limitações na actividade 
física, na aparência física, auto-estima, estado afectivo, funcionamento cognitivo e nas 
interacções sociais e com os pares" (Coupey, 1992:120). 
A doença primária que originou o quadro de insuficiência renal, pode ser um 
factor na opção terapêutica, pois há patologias que têm um risco de recorrência 
posterior, como por exemplo a glomerulosclerose focal, não sendo contudo contra-
indicado o transplante. " As indicações médicas ou contra-indicações por uma ou outra 
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terapêutica substitutiva da função renal, é no melhor dos casos, só relativa e parcial, o 
que recoloca e realça questões acerca do impacto da insuficiência renal terminal e dos 
tratamentos no doente efamílias" (De-Nour, 1994:34). 
As terapêuticas substitutivas da função renal, nos doentes pediátricos devem ser 
iniciadas quando a depuração da creatinina tiver descido para níveis abaixo de 10 
ml/minuto/l,73 xm (Fine & Tejani, 1996). 
A opção pelas modalidades de diálise alterou-se durante as últimas décadas, com 
a introdução da diálise peritoneal contínua ambulatória (CAPD) em 1978, e a diálise 
peritoneal cíclica contínua (CCPD), em 1980. Antes destas modalidades dialíticas, havia 
apenas a hemodiálise (Collier & Watson, 1994), sendo este último procedimento, como 
já atrás referimos difícil de instaurar em crianças muito pequenas dada a dificuldade de 
acesso vascular. 
O início de um regime dialítico, constitui uma experiência traumática e 
stressante para a maioria das crianças, dado que aliado ao mal estar inerente à vivência 
da doença, implica a necessidade de um cateter peritoneal ou uma fístula artério-venosa, 
o que constitui uma invasão constante do corpo. Para além disso não poderemos 
esquecer que as crianças, sobretudo as mais pequenas, têm dificuldade em compreender 
as complexas relações entre as funções visíveis do corpo e os órgãos internos (Eiser, 
1995). 
A diálise peritoneal diminuiu a necessidade de restrições rigorosas na 
alimentação e ingestão hídrica, que relembrando os primórdios do nosso percurso 
profissional, e o contacto que na época tivemos com crianças com esta patologia, 
constituíam «tormentos» difíceis de suportar quer para as crianças quer para as próprias 
famílias. Ainda, nas memórias desse passado, relembramos que a adesão ao regime 
alimentar e restrição hídrica, era muito baixa, o que levava a instabilidades orgânicas 
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que implicavam consequentes internamentos, com as inevitáveis repercussões 
psicológicas e sociais. 
Entre as opções de diálise peritoneal, as maiores vantagens apontam para a 
diálise peritoneal cíclica também denominada diálise peritoneal intermitente nocturna 
dado que é a que interfere menos com as actividades de vida da criança e dos pais, na 
medida em que ocorre durante a noite enquanto a criança dorme (Collier & Watson, 
1994). Para além disso tem menores risco de infecção, pois implica apenas uma 
conexão e desconexão por dia. Aos próprios adolescentes, esta modalidade dialítica 
permite uma maior independência e facilita a frequência escolar, o que lhes possibilita 
um maior controle quer na participação do tratamento, quer nas tomadas de decisão. 
A hemodiálise, é um tratamento dialítico mais complexo, e que no nosso país é 
realizado quase em exclusivo em unidades de saúde, "sendo considerada a modalidade 
terapêutica mais card" (Will & Johnson, 1994:20). Implica habitualmente um 
tratamento três vezes por semana, e cada sessão demora aproximadamente cerca de 
quatro horas (Collier & Watson, 1994). Dada a maior exigência tecnológica, a maior 
dependência dos serviços de saúde, e os avanços em outras modalidades terapêuticas, e 
a própria possibilidade de transplante, tende a ser menos utilizada quer em crianças quer 
em adultos. No entanto, a hemodiálise permanece ainda como uma opção preferencial 
em alguns países da Europa, onde há fortes preferências do corpo clínico, considerações 
de ordem económica, dado o grande investimento em unidades de hemodiálise (Collier 
& Watson, 1994). 
Contudo esta modalidade terapêutica está associada a maiores problemas no 
âmbito psicossocial, pois a investigação tem demonstrado que os pais de crianças em 
hemodiálise, referem que os filhos têm mais problemas comportamentais e de 
adaptação, do que aqueles que fazem diálise peritoneal. Com este último tratamento 
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evidenciam melhor adaptação ao tratamento, têm scores mais baixos de depressão e 
apresentam menores distúrbios comportamentais (Collier & Watson, 1994). 
O transplante renal é considerado actualmente o tratamento de eleição para 
crianças com insuficiência renal, pelo facto de maximizar o desenvolvimento físico, 
cognitivo e psicomotor (Bereket & Fine, 1995; Collier & Watson, 1994; Shaben, 1993; 
Taylor, 1996; Will & Johnson, 1994). 
Foi em 1954, que Merrill e Murray efectuaram o primeiro transplante renal 
com sucesso, em gémeos monozigóticos (Wise, 1994). Mas só em anos recentes é que o 
transplante renal nas crianças começou a ter maior sucesso, dados os avanços na área da 
histocompatibilidade, imunossupressão, diagnóstico e terapêutica de rejeição. 
Contudo, é recomendado que o transplante seja retardado em crianças 
pequenas até que atinjam os dois anos de idade e com mais de 10 quilos de peso, isto 
porque se evitam as consequências metabólicas do transplante durante esta faixa etária, 
e porque se minimiza a pressão psicológica sobre os pais na tomada de decisão sobre 
um transplante renal de um dador vivo (Fine, Salusky & Ettenger, 1987). Para além 
disso, o transplante renal em crianças muito pequenas, pode colocar problemas sobre a 
possibilidade de arranjar um dador que para além de histocompatível se adapte às 
estruturas fisiológicas e anatómicas destas crianças. O uso de dadores pediátricos é um 
problema controverso (Bereket & Fine, 1995). Obviamente, se houver problemas 
clínicos com os tratamentos dialíticos alternativos, o transplante renal pode ser 
considerado, tendo já sido realizados transplantes renais em crianças com menos de 5 
quilos (Bergstein, 1994). Segundo dados da EDTA, entre 1978 e 1992 foram 
referenciadas 454 crianças com menos de dois anos, a fazerem terapêutica de 
substituição renal. Dessas, dois terços eram tratadas em diálise peritoneal, 20 % em 
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hemodiálise e um pequeno número foi submetido a transplante antecipado (Mehls et ai, 
1996). 
Mas sendo o transplante renal a terapêutica de eleição, como já foi 
referenciado, não pode ser considerado como a obtenção da «cura», mas uma outra 
forma de viver a doença. A libertação de um processo dialítico, implica a mudança de 
um processo de doença resultante da falência de um órgão, para um sistema imunitário 
cronicamente comprometido (MacGee & Bradley, 1994). 
O transplante é a transferência de um rim para o organismo da pessoa doente 
quer de um dador vivo quer de um dador morto, isto é, proveniente de uma dádiva de 
uma pessoa saudável (habitualmente familiar directo), ou de uma pessoa que seja 
considerada em morte cerebral, mas cujas funções vitais são mantidas artificialmente de 
forma a impedir o processo isquémico de potenciais órgãos a doar. A escolha de um 
dador para uma criança tal como para um adulto é feita na base de estudos de 
histocompatibilidade (Wise, 1994), dado que as diferenças genéticas entre dadores e 
receptores poderão provocar reacções imunológicas que induzem a rejeição. 
Alguns estudos referem melhor sobrevida do enxerto quando provem de dador 
vivo, atingindo ao fim do primeiro ano de transplante taxas de 86% em crianças com 
mais de 6 anos de idade, enquanto em iguais circunstâncias, mas com rim de dador 
morto essa taxa se cifra em 70% (Bereket & Fine, 1995; Janssen & Hall, 1993; 
Wise, 1994). 
A doação de órgãos em vida é mais frequente nos Estados Unidos, que na 
Europa (40 % e 25 % respectivamente) (Gradus & Ettenger, 1982; Janssen & Hall, 
1993), pelo que a maioria dos transplantes advêm de dadores em morte cerebral. 
Apesar do avanço técnico-científico nas modalidades dialíticas (hemodiálise, e 
diálise peritoneal) que têm permitido melhores cuidados às crianças e adolescentes 
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portadoras de insuficiência renal terminal, estas não têm o mesmo efeito sobre a 
melhoria das condições biológicas e psicológicas como o transplante renal. 
Neste sentido, tem havido uma tendência para um aumento de transplantes 
antecipados, isto é, antes que a criança ou jovem entrem em insuficiência renal terminal. 
Nestas circunstâncias, é " o transplante de dador vivo, a maior parte doados pelos 
próprios pais, que se torna mais frequente, em consequência da lista de espera para 
transplante de dador morto, ter aumentado em muitos países" (Mehls et ai, 1996:30). A 
melhoria da qualidade de vida, a melhoria antecipada no crescimento, a eliminação da 
diálise e suas complicações, são consideradas as maiores vantagens de um transplante 
antecipado, dado que os estudos não mostram diferenças significativas entre as taxas de 
sobrevivência, ou na incidência de problemas técnicos, ou aumento de processos de 
rejeição com ou sem diálise prévia (Bereket & Fine, 1995). 
Contudo, também se tem verificado um aumento de transplantes antecipados 
de dadores em morte cerebral, o que coloca problemas logísticos e éticos. Como cada 
vez mais o transplante renal é um acto bem sucedido, a exigência de um órgão 
compatível, adequado, inevitavelmente supera a existência de órgãos. 
Neste âmbito algumas questões se colocam. Será eticamente correcto, submeter 
alguns a um transplante antecipado, enquanto outros permanecem indeterminadamente 
em listas de espera? Como estabelecer os critérios, para determinar prioridades? Será 
que se deve dar prioridade, àquele que está mais doente, e cuja longevidade em termos 
de qualidade de vida, pode já estar comprometida, ou a alguém que não esteja tão 
gravemente doente? Dever-se-à proceder à avaliação dos comportamentos de adesão do 
utente, para decidir se deve ser submetido a transplante renal? (Bereket & Fine, 1995; 
Bradford, 1997; Mehls et ai, 1996). 
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São questões dilemáticas, às quais não é fácil responder.... Provavelmente, não 
será alheio a tudo isto, as notícias vindas a público através de meios de comunicação 
social sobre o «tráfego de órgãos». Num mundo marcado pela alta tecnologia, há uma 
tendência crescente a negar a inevitabilidade da finitude da vida. Nestes contextos, 
procura-se a todo o custo, encontrar as soluções para problemas de saúde que se 
enfrentam. 
Em contactos informais que estabelecemos com alguns doentes, era por demais 
evidente a manifestação de uma «tristeza crónica», por não reunirem as condições para 
poderem ser submetidos a um transplante. Mesmo, referindo conhecimentos sobre 
potenciais riscos inerentes ao acto cirúrgico, e aos efeitos colaterais, o transplante é 
sempre perspectivado como um tratamento mais libertador, e que lhes permitiria 
assumir uma vida «quase normal». " O transplante é configurado para muitos doentes 
com insuficiência renal terminal como a promessa de retorno a uma existência normal, 
livre da dependência do regime dialítico" (McCauley & Johnson, 1994:212). 
Em todos os países onde a prática de transplantes ocorre, há determinações 
legais, que orientam a colheita de órgãos e tecidos humanos de origem humana. Em 
Portugal, a lei que rege esta prática é a Lei n° 12/93 de 22 de Abril. Esta lei é baseada na 
noção de respeito e vontade de cada indivíduo face à doação de órgãos. Esta vontade, 
deve ser expressa explicitamente quando não se deseja doar órgãos, junto dos 
estabelecimentos de saúde para que se proceda ao seu registo no RENNDA (Registo 
Nacional de não Dadores). O RENNDA, foi regulamentado, pelo Decreto-Lei n° 244/94 
de 26 de Setembro. Há um pressuposto de solidariedade, pois aqueles que não 
expressaram em vida a sua oposição, são considerados potenciais dadores post mortem, 
sendo a verificação da morte feita por médico que não integre a equipe de transplantes 
(Artigo 13° da Lei n° 12/93). 
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"Apesar de o transplante renal poder ser perspectivado como a aplicação da 
tecnologia médica ministrada a um doente passivo, o sucesso do transplante quer em 
termos de sobrevida, quer em termos de qualidade de vida, depende da capacidade dos 
doentes em seguir uma terapêutica imunossupressora contínua e viver com os seus 
efeitos colaterais" (Bradley & McGee, 1994:283). 
É indiscutível, que a singularidade de cada ser humano também se regista no seu 
padrão genético único, pelo que se torna necessário estabelecer uma terapêutica 
imunossupressora que deve ser mantida durante toda a vida (enquanto o enxerto se 
mantiver funcionante), de forma a impedir que o organismo reconheça como estranho o 
órgão. 
Não nos parecendo oportuno «mergulhar» no mundo complexo dos mecanismos 
e processos do sistema imunológicoa), sentimos contudo necessidade de proceder a uma 
sumária explicitação desse sistema, para uma melhor compreensão quer dos 
mecanismos farmacocinéticos dos agentes imunossupressores quer para uma melhor 
compreensão do processo de rejeição. 
O sistema imunitário, tem como principais funções o reconhecimento e 
eliminação de antigénios patogénicos, a destruição de células mutantes anormais, e a 
rejeição de tecidos e órgãos estranhos, como no caso de transplantes (Miller, 1995). 
Poderemos dizer de uma forma simplista que o sistema imunológico, tem funções 
protectoras, pois é através de adequadas respostas imunológicas que o organismo 
enfrenta os múltiplos microorganismos com que se confronta. Daí se referir que as 
crianças (por imaturidade do sistema imunológico), e os idosos, ou indivíduos com 
a> Para mais conhecimentos consulte a obra: Janeway & Travers (1997) - I muno biologia. O Sistema 
imunológico na Saúde e na Doença. 2a ed. Porto Alegre, Artes Médicas 
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défiches imunológicos estejam mais susceptíveis à doença. As respostas imunológicas 
são mediadas pelos leucócitos que derivam de percursores na medula óssea, e que vão 
dar origem aos leucócitos polimorfonucleares e aos macrófagos do sistema imunológico 
inato, e aos linfócitos do sistema imunológico adaptativo. Há dois tipos principais de 
linfócitos: linfócitos B ou células B, que quando activados diferenciam-se em 
plasmócitos, que segregam anticorpos e imunoglobulinas; e linfócitos T ou células T, 
que incluem as células citótoxicas, que através de mecanismos de fagocitose destroem 
as células infectadas por vírus, e as células T auxiliares e inflamatórias, com funções 
activadoras sobre os linfócitos B e macrófagos (Janeway & Travers, 1997). 
As respostas imunológicas constituem a principal barreira contra a eficácia dos 
transplantes, respostas essas que são mediadas pelas células T (Peterson, 1995). 
A engenharia genética e a imunogenética, tem vindo a permitir avanços 
significativos, numa cada vez mais correcta tipagem, que permita reduzir uma resposta 
imunológica destrutiva do enxerto. Mas o complexo de histocompatibilidade principal 
(MHC), é caracterizado por um extenso polimorfismo, o que torna difícil encontrar 
indivíduos com genótipos idênticos (a não ser em gémeos monozigóticos). E que há 
múltiplos antígeneos de histocompatibilidade menores, que acabam por levar à rejeição, 
o que implica a necessidade de terapêutica imunossupressora de forma a suprimir a 
resposta do hospedeiro ao enxerto. 
A terapêutica imunossupressora utilizada é habitualmente uma «terapêutica 
tripla», que inclui os corticósteroides, a azatioprina e a ciclosporina (Bereket & Fine, 
1995; Miller, 1995; Wise, 1995). No entanto os protocolos podem variar de unidade 
para unidade, alterando-se também de acordo com cada situação clínica. 
Esta terapêutica ao impedir o reconhecimento do enxerto como órgão estranho, 
suprimindo a acção dos linfócitos do hospedeiro, e pelo facto de ser necessária 
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indefinidamente, tem efeitos colaterais continuando a ciência na procura de meios que 
potencializem a eficácia com menores custos. 
Os corticosteróides inibem a resposta inflamatória, sendo um tratamento 
utilizado em grandes doses associados a outra terapêutica, em episódios de rejeição 
aguda. No entanto o tratamento prolongado provoca efeitos secundários, como o maior 
risco de infecção, diminuição do ritmo de crescimento, osteoporose, hipertensão, 
diabetes mellitus, aumento de apetite e consequente aumento de peso, aparência 
cushingóide, alterações de humor e depressão (Bereket &Fine, 1995; Miller, 1995). A 
terapêutica em dias alternados em doentes estáveis "tem eliminado os efeitos colaterais, 
mas o risco de aumentar a não adesão neste regime deve ser considerado " (Bereket & 
Fine, 1995: 1612). 
A azatioprina, inibe a síntese do RNA (ácido ribonucleíco) e DNA, (ácido 
desoxiribonucleíco) e consequentemente inibe a resposta imunitária ao órgão 
transplantado (Miller, 1995). Os seus efeitos colaterais, estão associados aos 
mecanismos de acção provocando uma leucopnia, trombocitopnia e anemia. Outros 
efeitos incluem disfunção hepática, pancreatite, alopecia, náuseas, risco de infecção e 
neoplasia (Bereket & Fine, 1995). 
A introdução da ciclosporina na década de 80 (Will & Johnson, 1994:24) 
melhorou significativamente a sobrevida do enxerto, pelos marcados efeitos 
imunossupressores sobre o sistema imunológico, permitindo também doses menores de 
corticosteróides. No entanto as crianças evidenciam uma mais rápida eliminação da 
ciclosporina do que os adultos, o que implica a necessidade de doses mais elevadas 
(Fine, Salusky & Ettenger, 1987, Miller, 1995). Isto implica uma monitorização cuidada 
da dose terapêutica, de modo a potencializar os efeitos terapêuticos e a minimizar os 
efeitos adversos. O efeito colateral mais significativo associado à ciclosporina é a sua 
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nefrotoxidade, e a hipertensão que surge em mais de 80% dos utentes submetidos a 
transplante (Bereket & Fine, 1995). Para além disso a ciclosporina pode ter efeitos 
hepatotóxicos, neurotóxicos, e ainda provoca frequentemente hiperplasia das gengivas, 
e hirsutismo evidente. 
E evidente que a experiência e o avanço científico perspectivam nesta área 
inovações constantes que potencializem os efeitos positivos minimizando os negativos. 
No entanto, o risco de rejeição permanece sempre como uma ameaça, podendo 
ocorrer de uma forma hiperaguda, aguda ou crónica (Will & Johnson, 1994). A rejeição 
hiperaguda ocorre imediatamente após a revascularização do rim, que evidencia sinais 
isquémicos imediatos. Actualmente é raro este processo de rejeição, pelo avanço da 
ciência na área da histocompatibilidade, que permite verificar uma maior 
compatibilidade pré-transplante, entre dador e receptor. 
Apesar das taxas de sobrevivência serem melhores em pacientes pediátricos que 
em adultos (Bereket & Fine, 1995), a média de sobrevivência do enxerto renal é de 
aproximadamente 50% aos 5 anos, o que pode levar à necessidade de mais que um 
transplante antes ou durante a vida adulta (Colher & Watson, 1994). O risco de rejeição 
é um risco que não tem fim, e esta incerteza é um dos custos mesmo do rim 
transplantado funcionante, pois este não é garantia do seu funcionamento futuro 
(McCauley & Johnson, 1994). 
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2- OS ASPECTOS PSICOSSOCIAIS DO TRANSPLANTE RENAL NAS 
CRIANÇAS E ADOLESCENTES 
Ao iniciarmos este capítulo não pretendemos dissociar o corpo da mente, 
segundo uma linha predominantemente cartesiana, pois esta não se coaduna com uma 
visão personalizada e humana que defendemos. No entanto, parece-nos oportuno 
sistematizar as implicações psicossociais inerentes a este problema de saúde, pois as 
pessoas que enfrentam uma insuficiência renal sofrem um impacto devastador no estado 
social e psicológico, quer como consequência directa dos efeitos da doença e 
tratamentos, quer indirectamente pelas implicações desses mesmos efeitos no 
desempenho pessoal. 
Apesar de existir um consenso na comunidade científica, que de facto o 
transplante renal constitui a terapêutica de eleição para crianças e jovens portadores de 
insuficiência renal terminal, esta modalidade não pode ser perspectivada numa 
progressão de tratamento linear, mas sim cíclica, pois a relativa longevidade do enxerto 
implica o risco de voltar a tratamento dialítico, ou a um novo transplante, como Collier 
& Watson (1994)evidenciam no esquema da figura 1. 
Figura 1 Fases de tratamento na insuficiência renal terminal 







TRANSPLANTE: 1,2,3 . 
(dador vivo, dador morto) 
O transplante renal poderá ser encarado como uma etapa do tratamento, pela 
qual não se obtém a cura, mas uma outra forma de viver a doença, estando aliada a 
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custos psicossociais que é necessário equacionar numa abordagem terapêutica que se 
pretende holística. Gold et ai (1986) expressam de uma forma clara esta evidência ao 
mencionarem que as mães no seu estudo referem que "apenas trocamos uma doença 
por outra doença''(p. 742). 
Há assim componentes emocionais e psicológicos que é preciso gerir de igual 
forma, como a componente biológica, pois a sua inter-relação e complementaridade, 
resultam em melhores resultados técnico-científicos e uma melhor adaptação 
psicossocial. 
Mas os problemas relacionados com o transplante podem ser perspectivados em 
três períodos. O primeiro que antecede o transplante e que pode constituir um momento 
de esperança, libertação, mas eventualmente associado a ansiedade resultante da demora 
de um órgão disponível (Calhau, 1994). Aos próprios pais nesta fase "a esperança é 
misturada com a culpa" (Gold et ai, 1986: 740), pois a espera de um órgão compatível, 
leva-os a pensar que a vida do filho, depende da morte de outra pessoa, se tivermos em 
conta que a maioria de transplantes advêm de dadores em morte cerebral. Isto pode 
provocar sentimentos ambivalentes, os quais podem ter dificuldade de gerir. Mas a 
«mais valia» que hoje é dada aos filhos, leva os pais a encararem este período de espera 
com uma grande impaciência, evidenciando comportamentos de competitividade 
perante outros pais cujos filhos se encontram em lista de espera "não sendo invulgar os 
pais sentirem que a sua criança foi esquecida pela equipe do hospital" (Gold et ai, 
1986: 740). Vários autores têm referido que os pais de um modo geral, e em particular 
as mães, necessitam de proteger a criança, ou jovem, levando a um isolamento familiar, 
ao mesmo tempo infantilizando e sendo super-indulgentes com o filho (Bradfor, 1997; 
Gold et ai, 1986; MacDonald, 1995). 
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O período pós-operatório precoce " em caso de intervenção bem sucedida, e sem 
complicações médico-cirurgicas, corresponde habitualmente a uma etapa de maior 
liberdade para o jovem, liberto dos constrangimentos impostos pela diálise (Calhau, 
1994: 131). Muitas famílias experienciam um sentido de euforia a seguir a um 
transplante com sucesso (Gold et ai, 1986), que rapidamente é destroçada pelo primeiro 
episódio de infecção e rejeição. Estes mesmos autores referem este período como «uma 
montanha russa», em que a fases de desilusão se sucedem momentos de esperança. 
Mas numa fase posterior, quer a criança ou jovem, quer a própria família, após a 
fase pós-operatória, e a resolução dos problemas inerentes ao procedimento médico, 
compreendem que «novos» desafios surgem continuamente. Aceitar as limitações do 
transplante, que não representa a cura mas uma forma de doença que pode ser mais fácil 
de lidar, representa a maior mudança (Bradford, 1997). Há que se adaptar a novas 
formas de fazer face à doença, com as restrições inerentes à necessidade de vigilância 
contínua de saúde, e de se manter aderente a um regime terapêutico, que é necessário 
indefinidamente. 
Por isso "os indivíduos submetidos a um transplante renal fazem face a 
múltiplos e complexos stresses fisiológicos e psicossociais, incluindo a constante 
ameaça de rejeição do enxerto, mudanças na imagem corporal devido à terapêutica 
imunossupressora, e a mudanças significativas nos seus relacionamentos " (Hayward et 
ai, 1989: 81). 
Apesar dos estudos efectuados no que concerne aos problemas psicossociais 
relacionados com o transplante renal em crianças e adolescentes serem realizados em 
amostras pequenas, e utilizadas metodologias diversas, há algum consenso no que 
respeita aos resultados. Estes apontam para a persistência de sintomas depressivos, 
baixa auto-estima, medo da rejeição e dos efeitos colaterais da terapêutica 
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imunossupressora (Altschuler, 1997; Eiser, 1993; Fedewa & Obserst, 1996; Pétrie, 
1989; Reynolds, et ai 1991;Shaben, 1993). 
No entanto a taxa de prevalência de depressão nos doentes com insuficiência 
renal, tem diferenças significativas em vários estudos. Essas diferenças podem estar 
associadas quer no tipo de amostra, em que não se contemplam eventuais diferenças 
entre idades, tipo e tempo de tratamento, morbilidade, nem se procede à avaliação da 
condição física. Para além disso há diferenças metodológicas, e por vezes não se 
estabelecem as diferenças entre a depressão, e a uremia, dado que há uma similitude de 
sintomas (De-Nour, 1994). No entanto há referência a situações extremas, "em que os 
estudos documentam taxas elevadas de suicídio nos indivíduos com insuficiência renal" 
(McGee & Bradley, 1994:3). Segundo estas autoras ao citar um estudo de Washer et ai 
(1983), referem que quando o suicídio ocorre após o transplante, acontece em média 
vinte meses após a cirurgia. È de facto, a fase pós-transplante mais crítica, em que se 
está mais vulnerável sob o ponto de vista biológico e psicossocial. "Um adicional factor 
que aumenta a vulnerabilidade ao suicídio, pode ser a experiência da falência do rim 
transplantado" (McGee & Bradley, 1994:3). 
Um dos problemas, que é citado frequentemente na bibliografia que aborda esta 
problemática de «viver com um transplante», é a alteração da imagem corporal, quer 
resultante dos efeitos colaterais da terapêutica, quer pela presença de cicatrizes, ou pela 
permanência de problemas anteriores não solucionados com este procedimento 
terapêutico. Assim, por exemplo "apesar de o crescimento após o transplante ser 
superior ao que se observa após a diálise, em geral não é atingido um tipo de 
crescimento normal" (Gradus & Ettenger, 1982), o que está relacionado com o início 
precoce da doença, e pela acção da corticoterapia que tem um efeito inibidor sobre o 
crescimento. É evidente que o déficit de crescimento é tanto maior, quanto mais cedo se 
105 
Os aspectos psicossociais do transplante renal nas crianças e adolescentes 
iniciar o processo de doença. Contudo, segundo Reynolds et ai (1993) "a baixa estatura 
é uma dificuldade crónica cuja preocupação diminui com o passar do tempo, e os 
doentes parecem adaptar-se à sua aparência " e os jovens que foram submetidos a 
transplante "que tomam altas doses de corticosteróides estão mais preocupados com as 
alterações faciais e peso que com a altura " (p. 109). 
Mas a problemática da auto-imagem assume particular significado nos 
adolescentes, pois é uma fase em que emergem múltiplos sentimentos sobre o "EU", 
vagueando por vezes na procura da sua definição. Os adolescentes com insuficiência 
renal terminal são particularmente vulneráveis em fazer face ás mudanças 
desenvolvimentais e sociais, devido aos aspectos físicos e psicológicos da sua doença 
(Melzer et ai, 1989). 
As dificuldades que podem emergir dos conflitos de gerir as mudanças impostas 
pela doença, podem repercutir-se no desenvolvimento posterior do adolescente, sob o 
ponto de vista psico-emocional e social. Para além disso, podem potencializar-se 
comportamentos de não adesão ao regime terapêutico imunossupressor, pois nesta faixa 
etária os adolescentes já se responsabilizam pela toma da medicação. Korsch, Fine & 
Negrete (1978) avaliaram os factores associados com a não adesão à terapêutica 
imunossupressora em 14 doentes (sendo 13 adolescentes) que tinham sido submetidos a 
transplante renal e compararam-nos com indicadores psicossociais em 66 doentes 
submetidos também a transplante renal, sem problemas de adesão. Os resultados 
mostravam que os doentes que evidenciavam comportamentos de não adesão eram 
aqueles que apresentavam alterações de personalidade antes do início da doença. Para 
além disso estes doentes provinham de famílias com baixos recursos, muitos tinham 
ausência da figura paterna, e tinham mais dificuldades em comunicar do que o grupo 
que aderia ao regime terapêutico. A sua saúde física estava significativamente 
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comprometida, tendo oito perdido o seu enxerto e seis apresentavam uma diminuição da 
função renal. Os autores referiam que se, como os dados indicavam, a não adesão está 
relacionada com problemas psicossociais que existiam antes da doença ocorrer, pode ser 
irrealista esperar que um apoio psicossocial durante o tratamento leve a prevenir a não 
adesão nos adolescentes. "Apesar de todos os utentes compreenderem intelectualmente 
a importância e a acção da terapêutica imunossupressora" (Korsch, Fine & Negrete 
1978: 874), a incapacidade de gerir os efeitos colaterais da terapêutica levavam ao 
abandono da mesma, fundamentalmente no sexo feminino (a amostra era constituída por 
12 raparigas e dois rapazes). A mesma referência é feita por Shaben (1993) "em que as 
adolescentes interrompem mais cedo a sua terapêutica imunossupressora" (p.664), mas 
contrariamente coloca a hipótese que tal facto pode estar mais relacionado com a fase 
desenvolvimental que outro factor qualquer. 
É neste contexto que vários autores (Brickman & Fins, 1996; Fine; Salusky & 
Eittenger, 1987; Fox; O'Boyle & Hill, 1993), preconizam a avaliação psicossocial, antes 
do transplante. Indiscutivelmente poderá haver aspectos de personalidade (como baixa 
auto-estima, baixa auto-imagem, locus de controle externo), que poderão ser 
perspectivados como factores de risco posteriores de não adesão, e que neste contexto 
específico é associado à perca futura do enxerto. É necessário identificar precocemente 
estes indivíduos, para que haja uma intervenção antecipada face a problemas específicos 
(Brickman & Fins, 1996). 
No entanto, como já referimos anteriormente a toxicidade urémica repercute-se 
nas capacidades cognitivas. Torna-se pois necessário minimizar os efeitos da uremia, e 
diferenciar o diagnóstico de dificuldades cognitivas/emocionais de um quadro 
depressivo, também habitual nos indivíduos com uma insuficiência renal, e que pode 
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veicular um estado de desmotivação, de incapacidade de gerir convenientemente as 
exigências da doença e tratamento. 
A não adesão a um regime terapêutico (que implique a necessidade de tomar 
medicação, e ou alterar estilos de vida), é um fenómeno conhecido em contextos de 
saúde. A tentativa de conseguir que um indivíduo obedeça, conceda e aceite o que o 
outro lhe impõe, desde tempos antigos se confronta com a resistência. Isto porque o 
carácter «impositivo» dificulta o processo de adesão, dada a incompreensão da 
perspectiva entre ambos. 
No contexto de saúde, esta problemática é relevante, dado que tradicionalmente 
a relação profissional de saúde/doente se pautou por assimetria, pelo poder/submissão. 
"Quando a terapêutica se destina a uma criança..(e muitas vezes a um adolescente!), 
verifica-se que ela é muitas vezes tratada, «inscrita» num programa terapêutico, sem se 
ouvir a sua opinião" (Raimbault, 1986:14). É suposto, que aceitem passivamente o que 
«outros» determinam, pedindo-lhes implícita ou explicitamente que se comporte como 
«um adulto», mas menosprezando as suas capacidades cognitivas de compreender o que 
se passa consigo, e o que lhes é solicitado. A nossa experiência de contacto com 
crianças com doenças crónicas, evidencia que a percepção da doença e o seu desejo de 
compreender se manifestam muito mais cedo do que, em regra os adultos pensam, 
levando a falta de conhecimentos sobre o que se passa consigo a ser preenchida por 
«fantasias» fantasmagóricas, que podem ter efeitos deletérios no seu desenvolvimento 
posterior. 
Talvez por esta dificuldade de comunicação, verificamos a insistência quer na 
bibliografia, quer em vários congressos pediátricos, sobre as dificuldades de adaptação 
da criança/adolescente à sua doença por um lado, e sobre os problemas de adesão às 
restrições/terapêutica necessária por outro. É indiscutível que essa comunicação tem que 
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estar adequada ao nível desenvolvimental, mas tem que haver uma intervenção de forma 
a que a criança e adolescente se tornem participantes activos no processo de gestão da 
doença, o que contribuirá para uma melhor adaptação e promoverá um sentido de 
responsabilidade e autonomia fundamentais na construção do processo identitáno. Ter 
uma completa compreensão da doença e ser envolvido nas decisões terapêuticas, são 
estratégias de coping efectivas reconhecidas pelos utentes (Coles, 1994;Reynolds et ai, 
1993). 
A problemática da adesão, torna-se crucial quando se é portador de uma doença 
crónica, em que esta é usualmente tratável mas não curável. Mas se nalgumas situações 
de doença crónica, «o esquecimento da terapêutica» pode não acarretar «danos» graves, 
levando a uma agudização eventual da doença, a não adesão à terapêutica necessária 
após um transplante, torna-se particularmente crítica pois pode levar à perca do enxerto, 
e o retorno ao tratamento dialítico com as implicações consequentes. 
Wainwright & Gould (1997) numa revisão da literatura referem vários estudos 
sobre esta problemática. Assim num estudo efectuado por Dunn et ai (1990), 27,6% da 
perca do rim numa população adulta estava relacionada com a não adesão ao regime 
terapêutico. Contudo ao especificarem a população pediátrica os estudos apontam para 
taxas significativamente superiores. Por exemplo é referido um estudo realizado por 
Ettenger et ai (1991), que evidencia a não adesão em 50% numa amostra de 70, que 
tinham começado a ciclosporina há mais de 6 meses. A maior incidência de 
comportamentos de não adesão nas adolescentes pode também estar relacionada com 
pressões de ordem cultural, sendo o género feminino mais susceptível à adaptação ao 
processo de doença quando problemas de ordem cosmética estão envolvidos, pois é 
veiculada uma imagem ideal de jovem e beleza, que não se coaduna com as alterações 
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de imagem resultante do transplante e sua terapêutica. Para além do sexo, a idade parece 
ser também uma variável nesta problemática, pois os adolescentes evidenciam mais 
comportamentos de não adesão que os pré-adolescentes (Coupey, 1992), em que os 
cuidados são efectuados pelos pais ou sob vigilância destes. 
Mas outros problemas são referenciados na bibliografia. Henning et ai (1988), 
avaliaram os problemas psicológicos e sociais a 31 indivíduos que tinham sofrido uma 
insuficiência renal terminal na infância com idades entre os 14 e os 27 anos no decorrer 
do estudo. Desta amostra 26 tinham um transplante funcionante. Os resultados foram 
comparados com as respostas de 17 doentes com diabetes juvenil. Os dados deste estudo 
indicavam que os indivíduos com diabetes tinham "melhores níveis de educação, e 
melhores empregos que aqueles com patologia renal" (p. 38). No entanto, as 
capacidades cognitivas melhoram substancialmente após o início do tratamento 
dialítico, e ou após um transplante com sucesso (Fox et ai, 1994). Os resultados 
apresentados por Henning et ai podem ser analisados tendo em conta o tempo em 
decorreu o estudo, pois passada uma década é suposto esperar que os efeitos sobre as 
funções cognitivas sejam minimizados dada a melhoria e a precocidade do tratamento. 
No entanto Henning et ai (1988) referem também problemas sexuais mais 
evidenciados no grupo de doentes do foro renal, do que nos portadores de diabetes. As 
disfunções de ordem sexual são referenciadas na bibliografia, como consequência das 
alterações bioquímicas e hormonais decorrentes da insuficiência renal (De.Nour,1994; 
Milde et ai, 1994; Uttley, 1996), e podem repercutir-se na auto-estima do indivíduo, 
afectando mesmo o resultado terapêutico. 
Apesar da ovulação e fertilidade serem readquiridas após seis meses de um 
transplante bem sucedido (Neinstein & Zeltzer, 1991), "não se torna muito claro se a 
persistência de problemas sexuais após o transplante é um efeito da doença e 
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tratamento, o efeito de uma reacção psicológica à condição presente, ou o efeito da 
ansiedade relacionada com o desempenho sexual" (Milde et ai, 1994: 306). 
Num estudo levado a cabo por Melzer et ai (1989), fez-se a avaliação da rede 
social com outros fora do sistema familiar, em adolescentes submetidos a transplante 
renal. Entrevistas e questionários estruturados foram administrados a 16 adolescentes 
que tinham sido submetidos a transplante renal. Esses adolescentes foram emparelhados 
em idade, sexo, raça, e estrutura familiar (intacta e não intacta) com um grupo de 
controle de adolescentes saudáveis. Apesar de ser uma amostra pequena, os dados deste 
estudo referem que a rede social de apoio (grupo de pares) era pequena no grupo de 
adolescentes submetidos a transplante, especialmente em relação a membros do sexo 
oposto, comparativamente ao grupo saudável. "O contacto social com o grupo de pares 
e adultos é importante para estabelecer um contexto para a formação da identidade 
sexual, auto-estima e o desenvolvimento da independência da família" (Melzer et ai, 
1988:308). 
Também o stress psicológico em crianças submetidas a transplante, manifestado 
pelo constante medo da perca do enxerto, baixa auto-estima foram referidos num estudo 
efectuado por Reynolds et ai (1991). Contudo estes autores referem que há diferenças na 
adaptação psicossocial relacionadas com a fase e a severidade da doença, recomendando 
que se considerem amostras separadamente de acordo com as diferentes fases da 
doença, isto é se estão em tratamento conservador, em hemodiálise ou diálise peritoneal 
ou se foram submetidos a transplante renal. "Poderá também ser útil comparar o grupo 
submetido a transplante, com outras populações, incluindo adolescentes em diálise 
para determinar o significado do problema" (Shaben, 1993: 666). 
A saúde física e o desenvolvimento da criança que recebe terapêuticas 
substitutivas da função renal, tem sido referenciado na bibliografia, "mas pouco se sabe 
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sobre a maturidade física e bem estar daqueles que sobrevivem na vida adulta" 
(Reynolds et ai, 1993: 104), o que nos parece que deve merecer especial atenção dado 
que as estimativas de sobrevivência para a vida adulta dos portadores de insuficiência 
renal na infância se cifra em 90% (Blum, et ai, 1993). 
Reynolds et ai, (1993), fizeram um estudo sobre a adaptação psicossocial de 
adultos submetidos a diálise e transplante renal na infância, comparando os seus 
resultados com um grupo de controle saudável emparelhado em sexo e idade num rácio 
3:2. Os seus resultados confirmam o atraso no desenvolvimento social dos adultos que 
sobreviveram a insuficiência renal na infância, e que são igualmente referenciados por 
Melzer et ai, (1993). Comparativamente com o grupo de controle, no grupo dos 
portadores de insuficiência renal há referência a uma maior percentagem de 
desemprego, a um maior número de solteiros coabitando em casa dos pais, e 
significativamente poucos tinham experienciado uma relação íntima com um elemento 
do sexo oposto . Emergem deste estudo associações significativas entre o desemprego e 
o início precoce da doença, e entre a falta de uma relação estável e os problemas de 
saúde. 
Os problemas com a aparência física são mais referidos pelos portadores de 
transplante, em contraste com os que estão em diálise. " Isto reflecte o conhecimento das 
dificuldades no período pós transplante, incluindo o fácies cushingóide, hirsutismo, e 
outros efeitos da medicação (Reynolds et ai, 1993:108). 
No entanto contrariamente aos resultados de Henning et ai (1988), e de Melzer 
et ai (1993), que referem que a dificuldade em estabelecer relações estáveis nos 
adolescentes com insuficiência renal está relacionada com problemas de auto-imagem 
tais como a baixa estatura e mudanças na aparência física, no estudo de Reynolds et ai 
(1993) esses problemas estão associados com o estado de saúde física, tais como 
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diminuição da energia, vertigens e dores. "As dificuldades sexuais são associadas pelos 
doentes a sintomatologia física (isto é, estarem cansados e sentirem-se mal) " (Reynolds 
et ai, 1993:109). O menor nível de energia referido por alguns como justificação de 
alguma disfunção social, pode levar a questionar se isso poderá estar relacionado com 
um pior estado de saúde, ou se será o reflexo de uma atitude de desânimo e de falta de 
coragem face aos problemas da vida. Parece-nos contudo pertinente que a informação 
sobre sexualidade deve ser discutida abertamente, tais como os problemas de fertilidade 
contracepção e gravidez. 
Há também referência, tal como no estudo de Henning et ai (1988), a piores 
resultados académicos. "Mais de dois terços sentiam que a escolaridade tinha sido 
afectada pela doença ou tratamento o que colocava dificuldades em obter emprego " 
(Reynolds et ai, 1993:108). Esta evidência alerta para a necessidade de que num plano 
terapêutico para uma criança/jovem com insuficiência renal, se devem encontrar meios 
que optimizem o desempenho escolar, cuja menor rentabilidade poderá estar associada à 
necessidade de múltiplos internamentos, faltas devido à necessidade de várias consultas, 
e eventualmente às consequências físicas e psicológicas da doença. 
Outro problema no âmbito psicossocial é a «reacção» da criança/jovem à 
incorporação do órgão no seu próprio corpo. "A incorporação de um órgão estranho 
constitui também, por vezes, factor de perturbação na identificação (psicológica e 
física), (Calhau, 1994:131), "podendo existir a fantasia de que o dador volte para 
reclamar o seu órgão" (Altschuler, 1997:43). No entanto não há grande referência em 
termos de investigação sobre este processo de incorporação, e sobre as emoções e 
fantasias que lhe podem estar associadas. Mas pode ser um processo complexo 
implicando a necessidade de uma intervenção de acompanhamento psicológico precoce. 
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Num estudo referido por Shaben (1993), uma jovem que tinha recebido um rim 
de sua mãe, manifestava posteriormente que a mãe podia 1er todos os pensamentos, 
porque ela tinha «uma parte» da mãe dentro de si. Pensamos, contudo que há uma fase 
mais ou menos consciente em todos os doentes submetidos a transplante de órgãos deste 
processo de incorporação. Não entrando numa linha de interpretação psicanalítica, é 
indiscutível que o bem estar está indissociavelmente ligado ao «silêncio do corpo». E 
após um transplante de um órgão há inevitavelmente uma fase em que se concentra a 
atenção no órgão em detrimento do «todo». Alguns doentes com quem contactamos, 
referiram mesmo que por vezes falam com o rim, o que poderá ser a manifestação da 
preocupação com seu funcionamento, mas também uma forma de expressarem que 
ainda não o sentem como parte do seu corpo. 
Mas todo este complexo contexto, não se repercute exclusivamente no 
indivíduo, pois o Homem é um ser eminentemente social, o que implica que os 
acontecimentos vividos por um indivíduo têm um impacto significativo no sistema 
familiar, e grupos sociais mais próximos. Como em outras doenças crónicas, a família 
enfrenta uma crise acidental, a que podemos atribuir um certo padrão de cronicidade, 
dado pairar uma constante incerteza sobre o futuro. Uma doença crónica torna-se uma 
doença crónica familiar (Tymstra & Heyink, 1994). De facto, um dos maiores stresses 
que os pais referem estão relacionados com o medo de rejeição (Fedewa & Obsert, 
1996;Gold et ai, 1986; MacDonald, 1995). 
Os pais e familiares constituem o maior suporte social para os adolescentes que 
foram submetidos a transplante renal, e cujo apoio permite um reforço da auto-estima 
(Melzer, 1989). Provavelmente a isto estará associada a tendência protectora que os pais 
têm habitualmente face a um filho com um problema de saúde, mas que inevitavelmente 
se irá repercutir no desenvolvimento social dos jovens. 
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Após terem enfrentado o choque do diagnóstico de uma insuficiência renal, e 
após o transplante é-lhes pedida uma nova organização que é aprender a viver com uma 
nova doença chamada «transplante renal». 
Weichler (1993) investigou as necessidades de informação dos pais após os seus 
filhos terem sido submetidos a transplante renal ou hepático. As maiores preocupações 
expressas pelos pais centravam-se na necessidade de conhecer os valores laboratoriais, 
sobre o processo de rejeição e presença de infecção e a importância de uma preparação 
prévia para enfrentarem a situação. Contudo , não dão a mesma relevância a problemas 
referenciados pelos filhos submetidos a transplante, nomeadamente no que se refere ás 
repercussões na aparência física e crescimento. Num estudo efectuado por Rynolds et ai 
(1988), em que foram questionados 29 pais, apenas dois falaram acerca dos problemas 
sobre as alterações da imagem física e o baixo crescimento dos seus filhos. 
No entanto, há repercussões na dinâmica funcional e no estado emocional de 
cada elemento familiar. Os pais referem sentimentos de isolamento, que lhes afecta a 
sua capacidade de fazer face à situação (Gold et ai, 1986). Para além disso manifestam 
também dificuldades em levar a cabo com equilíbrio a protecção e independência nesta 
fase. Tudo isto evidencia a necessidade de avaliações psicológicas regulares, a ser 
desenvolvidas nas avaliações clínicas do doente/família, para que os problemas sejam 
identificados precocemente e a ajuda dada oportunamente. Uma das acções preventivas 
a ser promovida será por exemplo os grupos de ajuda que estão difundidos e postos em 
prática em muitas instituições de saúde pediátrica a nível mundial. Um grupo, em que se 
partilham experiências similares, permite reduzir os sentimentos de solidão e de 
angústia, promovendo-se um clima de solidariedade e apoio efectivo. Esta estratégia 
terapêutica, não deve contemplar exclusivamente os pais e eventualmente outros 
familiares mais próximos, mas "é necessário ouvir a voz dos doentes" (Doherty, 1994: 
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263), neste caso as crianças e adolescentes que num espaço próprio, e sobre a orientação 
de um técnico de saúde lhes seja possibilitado dominar as suas preocupações e medos 
(Collier & Watson, 1994). 
Há uma transição crítica no ciclo de vida das famílias que podem estar a vencer 
os obstáculos para uma adaptação de sucesso. As consultas não podem focalizar-se só 
nos aspectos médicos, mas também ter em conta o coping familiar, o desenvolvimento 
da criança e jovem, pois a integração psicossocial e os factores médicos serão a base de 
uns bons cuidados de saúde (Bradford, 1997). 
Uma das primeiras implicações, que contemplem esta abordagem é o 
desenvolvimento de consultas centradas no doente e família, mais que as consultas 
tradicionais centradas no médico. A gestão de uma condição crónica deve passar das 
mãos dos profissionais de saúde, para as pessoas que estão envolvidas no dia a dia, nos 
problemas que enfrentam, o que significa os próprios doentes e muitas vezes a família e 
os próprios amigos (Coles, 1994). Isto pressupõe a necessidade de assegurar um 
adequado processo de comunicação entre a equipe de saúde, os doentes e famílias, de 
forma a clarificarem as suas preocupações e adquirirem as necessárias competências 
para gerir o tratamento de modo o mais independente possível. 
No entanto a realidade é por vezes diferente. Num estudo desenvolvido por Ley 
(1989), referido por Coles (1994), demonstrou que muitos doentes se sentem 
insatisfeitos por não lhes ter sido fornecido informação suficiente, e que frequentemente 
afirmavam não ter compreendido, ou tinham esquecido o que lhes tinha sido dito. De 
igual forma Bradford (1997) refere um estudo de Pantell et ai (1982), em que 
similarmente os pediatras preferem abordar os pais directamente e não as crianças. 
Torna-se primordial alterar a forma de trabalho dos profissionais de saúde, 
"desenvolvendo um trabalho colaborativo entre médicos, enfermeiros, paramédicos e 
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profissionais de saúde mental o que implica que se promovam reuniões «à volta da 
mesa» onde é avaliada e discutida a situação da criança e família" (Bradford, 
1997:180). 
A dificuldade de operacionalizar esta prática nos serviços de saúde alicerça-se na 
construção das organizações de saúde onde os poderes se foram construindo ao longo 
dos tempos e mantidos hierarquicamente. Os problemas apresentados num contexto de 
doença crónica "são habitualmente multifactorials e complexos, o que pode resultar em 
frustração e sentido de impotência, se os profissionais procuram soluções rápidas e 
simples " (Bradford, 1997:182). 
Mas torna-se por demais evidente que "uma nova abordagem clínica tem 
benefícios na gestão quer da doença «disease», sob o ponto de vista biológico, como na 
forma como se sente doente «illness», havendo benefícios psicológicos como também 
fisiológicos "(Coles, 1994:171). 
Tal como refere Kaplan et al.,(1989), citado por Coles (1994:178) "os 
profissionais de saúde são capazes de influenciar os resultados dos doentes com doença 
crónica, não só através de competentes cuidados médicos, mas também compreendendo 
a forma como os doentes se sentem em relação à sua doença, o seu sentido de 
compromisso no processo de tratamento, e a sua capacidade de controlar e conter o 
impacto nas suas vidas". 
O progresso técnico e médico no campo da nefrologia, e outras áreas afins, tem 
permitido salvar muitas vidas de doentes com uma insuficiência renal terminal, 
"contudo a qualidade de vida destes doentes não é provavelmente melhor que no 
início" pois que "a reabilitação social é baixa e a depressão ainda é um sintoma 
comum" (De-Nour, 1994:39). Como este autor questiona: têm-se gasto fortunas que são 
investidas na investigação de terapêuticas substitutivas da função renal, porque não se 
contemplam os aspectos psicossociais?E 
suas famílias será melhorada quando o 
melhor compreendido" (De-Nour, 1994: 
que "a qualidade de vida destes doentes e das 
impacto psicossocial da insuficiência renal for 
40). 
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3 - A QUALIDADE DE VIDA APÓS O TRANSPLANTE PENAL NA INFÂNCIA 
A qualidade de vida tornou-se o foco de muitos debates e investigação nos 
últimos anos, com uma grande expansão de artigos de investigação, textos, um número 
de novas revistas e, desde 1994 uma nova sociedade (International Society for Health-
Related Quality of Life Research) surgiu especificamente para esta área (McGee & 
Bradley, 1994). 
A ênfase e explosão desta temática é bem exemplificada pelos números, sendo 
que no fim de 1990 existiam mais que 10.000 publicações, e cada ano surgem cerca de 
1.000 publicações sobre este conceito (Joyce, 1994). 
Na área da saúde, esta problemática torna-se crucial fundamentalmente em 
contextos em que as possibilidades tecnológicas intervêm nas fronteiras entre a vida e a 
morte, isto é tecnologias que mantêm a vida como por exemplo em especialidades como 
neurologia, oncologia, nefrologia entre outras. Para além de eventuais questões que se 
podem colocar sobre o significado de vida, quando se intervém nalgumas situações 
extremas, como por exemplo no campo da transplantação de órgãos dado os custos 
elevados que acarreta, o pessoal de saúde e os políticos têm que demonstrar o 
custo/eficácia desta modalidade terapêutica. E isto não se pode demonstrar 
exclusivamente pelas taxas de sobrevida, mas equacionar igualmente a qualidade que se 
deu à vida, que se reverterá no bem-estar pessoal e num melhor desempenho social. 
"No campo da nefrologia, os avanços na tecnologia dos transplantes (isto é a 
introdução da ciclosporina como um efectivo imunossupressor), e a melhoria nos 
tratamentos dialíticos (como por exemplo o uso da eritropoetina no controle da 
anemia), nestes últimos trinta anos da especialidade levam a considerar a qualidade de 
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vida destes doentes" (McGee &Bradley, 1994:2), como uma meta de qualidade de 
cuidados de saúde. 
A insuficiência renal terminal é uma doença crónica que inevitavelmente reduz a 
vida dos que são portadores deste quadro patológico (McGee & Bradley, 1994). 
Actualmente os tratamentos disponíveis como já foram referidos são a hemodiálise, a 
diálise peritoneal e o transplante. Contudo nenhum destes tratamentos consegue a cura, 
aliviam no entanto a sintomatologia, prolongam a vida e pretende-se que melhorem a 
qualidade de vida (Welch, 1994). 
No entanto, no contexto de investigação da qualidade de vida vários problemas 
se colocam. Esses problemas tal como foram referidos no capítulo anterior estão 
relacionados com a definição da qualidade de vida, com as suas dimensões, expectativas 
e avaliação clínica da qualidade de vida. 
É que, apesar do crescente interesse na avaliação da qualidade de vida, não se 
encontram consensos sobre uma definição objectiva, nem sobre os critérios de 
avaliação. Para alguns autores a sua "definição refere-se a atributos psicológicos, para 
outros representa a descrição de comportamentos, e ainda para outros resulta das 
limitações na capacidade funcional (Joyce, 1994:44). Outros investigadores, definem 
qualidade de vida em termos de felicidade ou satisfação com a vida. Contudo o termo 
«felicidade» e «satisfação», podem ser considerados conceitos diferentes, embora com 
alguma complementaridade. "A felicidade geralmente refere-se a um sentimento 
transitório de prazer, e a satisfação refere-se a uma avaliação da situação de vida " 
(Molzahn, 1991). 
Segundo Ware et ai. 1978, Pascoe, 1983, (citados por Mahon, 1996: 1242) "a 
satisfação do doente é perspectivada quer como uma variável dependente da qualidade 
dos cuidados, como também predictor de comportamentos subsequente relacionado 
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com a saúde ", levando a comportamentos de não adesão ao regime terapêutico, com os 
consequentes riscos para a vida do indivíduo, e que indirectamente se reflectem em 
custos acrescidos para os serviços de saúde, e em última análise para a própria 
sociedade. Muitas das definições da satisfação do doente incluem elementos de 
subjectividade, expectativas, e percepções. Mahon, 1996: 1243, ao citar (Ferrans et ai, 
1987) refere que "a satisfação do doente é influenciada pela forma como os cuidados 
satisfazem as expectativas", e referindo (Frank, 1987) essas expectativas "tem sido 
definidas como respostas a situações específicas, que são influenciadas por factores 
ambientais, experiências passadas, e o contexto da situação". 
Há assim que introduzir outros indicadores na avaliação dos cuidados de saúde, 
para além dos tradicionais em que os resultados dos cuidados de saúde eram traduzidos 
habitualmente pelas taxas de prevalência, incidência, mortalidade e morbilidade. Não 
menosprezando o valor do conhecimento destes dados, eles podem ser perspectivados 
num sistema de saúde em que os doentes assumiam um papel marcadamente passivo. A 
destituição da singularidade da pessoa humana, quando doente, era bem marcada em 
rotinas hospitalares, onde até há umas décadas atrás não lhes era permitido por exemplo 
a utilização de roupas pessoais. No entanto, esses indicadores tradicionais não podem 
servir como marcadores de saúde passivos, mas podem representar o ponto de inflexão 
de um programa de reforma social, como por exemplo a diminuição da taxa de 
mortalidade infantil (Marin, 1994), o que indiscutivelmente se irá repercutir na saúde da 
população. 
Tal como o conceito de saúde, o conceito de qualidade de vida não é um 
conceito simples, mas um constructo multidimensional composto por diversos 
domínios. "A qualidade de vida é descrita, primeiro como uma avaliação subjectiva do 
grau em que se tenha atingido a felicidade, a satisfação, ou um sentimento de bem 
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estar; porém também é uma avaliação subjectiva que está estritamente vinculado a 
determinados indicadores «objectivos» (biológicos, comportamentais e sociais) 
(Campbell, 1976;Diener, 1984; citados por Marín,1994:668). 
Dada a inerente complexidade do conceito, cada autor define-o de forma 
diferente, enfatizando-se diferentes aspectos. King et ai (1997), tendo subjacente a 
teoria da incerteza na doença, referem que "a qualidade de vida relacionada com a 
saúde, é o resultado de um processo adaptativo que começa com a incerteza da doença, 
continua através da avaliação da incerteza como perigo ou oportunidade, e incorpora 
estratégias de coping para manipular a incerteza na direcção desejada" (p.8). De facto 
a capacidade de gerir a incerteza, em situações de doenças de prognóstico reservado, ou 
em situações de incerteza sob a durabilidade dos efeitos terapêuticos como quando se é 
submetido a transplante renal, poderá ser promotora de um processo adaptativo bem 
sucedido, ou inversamente quando a incerteza é perspectivada exclusivamente como um 
perigo. Ferrans & Powers (1985) referidas por King et ai (1997) definem a qualidade de 
vida como "a percepção individual do bem estar com base na satisfação ou 
insatisfação com dimensões da vida que são importantes para o indivíduo" (p.4). 
Subjacente a este conceito multidimensional, há vários instrumentos de 
avaliação da qualidade de vida, enfatizando uns umas dimensões em detrimento de 
outras. A título de exemplo, Molzahn (1991), refere que Andrews «Sc Withey (1976), 
identificaram 800 dimensões, tendo-as reduzido posteriormente a 100, o que 
indiscutivelmente nos parece de difícil senão impossível avaliação. "As pessoas tendem 
a reflectir nas suas vidas como um todo quando questionadas sobre a sua qualidade de 
vida, sugerindo que a qualidade de vida deve ser conceptualizada como uma dimensão 
individual com uma avaliação em uma escala de valores de muito alto a muito baixo" 
(Molzahn 1991:1043). 
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Em determinadas populações especificas, não se torna claro quem deve avaliar a 
qualidade de vida, como por exemplo com crianças. Mas como já foi referido na 
primeira parte do trabalho, crianças de oito anos (que tenham adquirido o domínio da 
linguagem escrita), são já capazes de preencher questionários, e expressarem as suas 
opiniões. 
Num estudo recente de avaliação da qualidade de vida em doentes com 
insuficiência renal terminal, foram encontradas percepções diferentes entre médicos, 
enfermeiros e doentes (Meers et ai, 1995). O mesmo refere Shaben (1993), em que os 
estudos que consideram as respostas dos pais representativas das respostas dos filhos, os 
resultados podem ser diferentes se as próprias crianças forem questionadas. Há assim 
que ter em conta as percepções e expectativas de cada um sobre a qualidade de vida, 
embora sejam influenciadas pelo meio em que se inserem, e pelas múltiplas interacções 
que se rejogam, quer com os familiares quer com outros elementos da rede social, quer 
com os próprios profissionais de saúde. 
"A qualidade de vida é frequentemente avaliada em relação à recuperação da 
doença e a viver com uma situação crónica" (Fallon, Gould & Wainwright, 1997:563). 
A avaliação da qualidade de vida implica que se contemplem vários domínios, "sendo a 
qualidade de vida relacionada com a saúde um constructo dinâmico multifactorial e 
centrado no doente" (Welch, 1994:56). Apesar de não haver uma definição aceite do 
conceito de qualidade vida, como já foi referido, há um consenso geral sobre os 
domínios que abarca, tendo em conta autores proeminentes nesta área (Bowling, 1994; 
Spilker, 1990; Walker & Rosser, 1990), e que são os seguintes: 
Saúde física e sintomas 
Estado funcional e actividades de vida diária. 
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- Bem estar (incluindo aspectos existenciais e espirituais da vida). Saúde 
social incluindo papeis sociais e suporte social (e mais especificamente o 
relacionamento entre o doente e a equipe de saúde e o meio hospitalar) 
(Welch, 1994). 
É obvio "que as influências sociais são importantes, mas a qualidade de vida 
(quer restrita à saúde ou não), é uma questão do indivíduo que é o sujeito submetido à 
prática clinica, e não o grupo social" (Joyce, 1994:46), pelo que se torna relevante 
compreender a perspectiva individual, face aos problemas com que se confronta, não 
deixando de ser essa perspectiva o resultado também das interacções sociais. 
No entanto, a avaliação da qualidade de vida implica conhecer as especificidades 
biológicas e psicossociais de um determinado quadro patológico. Assim "apesar da 
clara aceitação que o desempenho intelectual (cognitivo), é um componente importante 
da qualidade de vida, poucos estudos têm avaliado o impacto dos danos na função 
cognitiva, nos doentes com insuficiência renal terminal" (Fox et ai, 1994: 107). Essa 
avaliação deve ser integrada na avaliação de outras dimensões psicológicas, pois "pode 
haver súbitas ou alterações dramáticas em alguns ou em todos os componentes da 
qualidade de vida, com complexas interacções entre a doença, o tratamento e a 
resposta individual ao meio social" (Welch, 1994:56), e cujas alterações são dinâmicas, 
isto é há alterações ao longo do tempo, numa contínua construção de um processo 
adaptativo. 
Há uma múltipla variedade de modos de avaliação da qualidade de vida, desde a 
observação directa, a entrevistas, questionários entre outros. No entanto há um consenso 
que os questionários auto-preenchidos pelos doentes são o método mais utilizado de 
avaliação dos aspectos subjectivos, não só porque são mais económicos e mais fáceis de 
administrar, mas porque a avaliação da qualidade de vida pelo doente fornece-nos uma 
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informação sobre a perspectiva subjectiva da qualidade de vida (Welch, 1994). "A 
qualidade de vida é o que o doente diz que é " (Joyce, 1994:47). 
No que se refere à população pediátrica, há poucos estudos sobre a avaliação da 
qualidade de vida das crianças que foram submetidas a transplante de órgãos (Molzahn, 
1991), tendo-se realizado estudos em que a variável idade não é contemplada, isto é não 
são diferenciados como uma população específica, em que para além da vivência do 
fenómeno biológico, há inerentes especificidades decorrentes das fases 
desenvolvimentais desta faixa etária, o que coloca o risco de problemas psicossociais 
específicos não serem contemplados (Shaben,1993). 
Apesar do transplante renal não possibilitar a cura, os estudos referem que estes 
doentes apresentam scores de qualidade de vida superior quando comparados com 
outras modalidades terapêuticas (Fallon, Gould & Wainwright, 1997; Mccauley & 
Johnson, 1994; Mota et ai, 1996). No entanto se ocorre um processo de rejeição, esses 
doentes tendem a referir scores mais baixos que os doentes que se mantém em diálise 
peritoneal (Mccauley & Johnson, 1994). 
Na avaliação da qualidade de vida a seguir a um transplante renal com sucesso 
dois temas emergem com significativa importância: o "sentir-se saudável" e a 
independência (Fallon, Gould & Wainwright, 1997). 
Morel et al (1991), elaboraram um estudo sobre a qualidade de vida em 
indivíduos submetidos a transplante renal na infância, isto é até aos 18 anos, e que 
tinham um rim funcionante com 10 ou mais anos, sendo a amostra constituída por 57 
indivíduos, com uma média etária de 25.8 anos. As dimensões avaliadas foram: a 
situação familiar passada e presente, incluindo o estado social, crianças, a relação do 
estado de saúde com a vida familiar; a realização profissional incluindo formação, 
emprego, e a relação do estado de saúde com o trabalho; actividades sociais, incluindo 
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as relações pessoais, frequência de envolvimento, e a relação do estado de saúde com a 
vida social; avaliação da vida sexual e especialmente a avaliação da saúde e qualidade 
de vida. Dois terços (65%) não referiam problemas de saúde, sendo que 91% avaliava o 
estado de saúde como bom ou excelente. "Estes resultados não eram afectados pelo 
número de transplantes (dado que havia indivíduos que tinham sido submetidos a mais 
que um transplante!), nem pelos episódios de rejeição, ainda que estes problemas 
afectassem temporariamente a qualidade de vida" (Morei et ai, 1991:51). 
Provavelmente estes resultados estão relacionados com os problemas experienciados 
antes do transplante, isto é em tratamento dialítico, o que lhes permite enfrentar com 
mais optimismo os problemas inerentes ao transplante, sobretudo quando este se 
mantém funcionante durante muito tempo. 95 % dos inquiridos, não referiam qualquer 
interferência do seu estado de saúde, com a vida familiar. Neste estudo 14 indivíduos 
eram casados, nove dos quais tinham crianças. Para 42% o seu estado de saúde não era 
obstáculo ao seu relacionamento sexual, apesar de 11 não responderem a esta questão 
(41% não eram sexualmente activos). O desempenho escolar/profissional era 
considerado bom, e apenas dois necessitam de interromper as actividades por problemas 
de saúde. Numa questão aberta, colocada neste estudo uma preocupação comum 
emerge: a falta de um grupo de apoio para lidar com a pressão dos pares e o estigma 
social, associado com a imagem corporal. 
Um estudo semelhante foi desenvolvido por Krmar et ai (1997), em que se 
avaliou a reabilitação e a qualidade de vida em 17 indivíduos que tinham sido 
submetidos a transplante renal na infância, e que tinham um enxerto funcionante há 
mais de 10 anos. Estes autores referem que todos os indivíduos se consideravam em boa 
e excelente saúde, e 59% estavam completamente satisfeitos com a sua vida. 94 % dos 
inquiridos, manifestavam que o seu estado de saúde não interferia com a vida familiar. 
A qualidade de vida após o transplante renal na infância 
Nesta amostra três indivíduos referiram que o estado de saúde era um obstáculo à vida 
sexual, e oito não eram sexualmente activos. No entanto, poderemos considerar que 
havia um bom desempenho escolar, sendo 10 estudantes (dois dos quais eram alunos de 
psicologia), dois tinham-se licenciado após o transplante em medicina e fisioterapia, e 
um era terapeuta de crianças deficientes. Parece haver "uma estreita relação entre a 
experiência pessoal e a opção por uma profissão na área da saúde " (Krmar, 1997:541). 
Os resultados destes dois estudos, levam-nos a constatar que apesar do 
transplante renal estar associado, a múltiplos problemas no âmbito psicossocial, que tem 
que ser contemplados num plano terapêutico, "a experiência de uma doença crónica na 
infância pode ajudar a desenvolver alguma coragem para lidar com a vida adulta" 
(Reynolds et ai, 1993: 108). 
CONSIDERAÇÕES FINAIS 
Nesta segunda parte do trabalho, fez-se uma abordagem da doença renal na 
infância, referindo alguns conceitos de ordem biológica, mas fundamentalmente 
problematizando a vivência psicossocial inerente a uma modalidade terapêutica 
considerada a mais adequada para crianças e jovens com insuficiência renal 
crónica/terminal: transplante renal, tornando a compreensão da problemática no 
contexto psicossocial relevante para promover a qualidade de vida, aliada à quantidade 
que o progresso científico e tecnológico permitiu. No entanto " é surpreendente como o 
interesse nos aspectos psicológicos da qualidade de vida e a sua avaliação entre este 
tipo de doentes tem sido inferior a outras doenças crónicas, como o cancro, diabetes e 
doença cardíaca" (Welch, 1994:88). Segundo esta autora isto pode ser parcialmente 
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devido à falta de conhecimentos sobre métodos credíveis que equacionem os problemas 
específicos deste quadro clínico. 
A doença renal, embora permita taxas de sobrevivência elevadas, é considerada 
uma doença altamente intrusiva, pelas implicações na vida diária, pelas restrições que 
impõe e pela incerteza do prognóstico (McGee & Bradley, 1994). 
O transplante renal é considerado a modalidade terapêutica mais libertadora, na 
medida em que se deixa a dependência das «máquinas dialíticas», e do pessoal de saúde, 
mas em seu lugar surgem vários frascos de medicação que é necessário tomar ao longo 
do dia e da vida, mas que indiscutivelmente poderá tornar os indivíduos mais 
autónomos na gestão da própria vida. 
Este problema de saúde, quando ocorre na infância e adolescência, assume 
particulares especificidades, tanto em termos biológicos, como psicológicos e sociais, 
inerentes ás especificidades desenvolvimentais destas fases do ciclo vital. 
"É importante que todos os que cuidam de crianças com insuficiência renal 
crónica relembrem que é inapropriado e ineficaz tratá-los como adultos em miniatura, 
quando se lhes presta cuidados terapêuticos psicossociais ou emocionais" (Collier & 
Watson, 1994: 227). No entanto toda a intervenção deve ser dinâmica, adaptando-se 
estratégias, interacções, tendo em conta as várias etapas do processo de doença, mas 
também do processo desenvolvimental, de forma a potencializar um desenvolvimento 
harmonioso e conducente à entrada na vida adulta. 
Dado que a modalidade terapêutica «transplante», tem os seus benefícios mas 
também os seus custos, a literatura evidencia a permanência de problemas no âmbito 
psicossocial, quer decorrentes do processo da doença em si, quer pelas implicações 
indirectas da doença. Há um determinado consenso na bibliografia consultada, que o 
stress assume algum carácter de cronicidade inerente à incerteza da longevidade do 
enxerto (Hayward 1988; Mccauley & Johnson, 1994; McGee & Bradley, 1994). 
Lazurus & Folkman (1986), definem o stress como um processo, mais que uma resposta 
a um estímulo. " O stress definir-se-á como resultante da relação do indivíduo com o 
ambiente, pelo que a actividade cognitiva vai influenciar o tipo de relação que se 
estabelece entre a exposição a um factor de stress e a reacção que se tem perante ele " 
(Llor, 1995:197). Há assim variáveis que resultam da singularidade de cada indivíduo, e 
decorrentes processos de avaliação cognitiva, e estratégias de coping. 
Mas torna-se indiscutível que face a um acontecimento stressante se altera o 
funcionamento homeostático do indivíduo. Neste contexto, começa a emergir um novo 
ramo da ciência "Psiconeuroimunologia que estuda as inter-relações entre o sistema 
nervoso central, e o sistema imunológico" (Cohen & Herbert, 1996:114). Embora haja 
poucos estudos que evidenciem uma correlação directa, o stress, sobretudo quando 
permanece durante longo tempo e o indivíduo não encontrou estratégias de coping 
eficazes, repercute-se em alterações emocionais, cognitivas e fisiológicas (Llor, 1995). 
As alterações fisiológicas, levam a um gasto elevado energético, que leva a uma 
incapacidade adaptativa, com inibição do sistema imunitário (Llor, 1995; Cohen & 
Herbert, 1996). 
Embora tenhamos encontrado poucos estudos referentes a esta temática, estes 
factos vêm reforçar a necessidade de cuidados globais e integrais, pois não se avaliando 
os níveis de stress, e não perspectivando intervenções que visem a minimização deste, 
poder-nos-emos eventualmente questionar se o stress experienciado pelos indivíduos 
submetidos a transplante, que ficam imunodeprimidos, não potencializará o estado de 
imunossupressão com consequências inevitáveis no bem estar, e nos resultados 
terapêuticos. 
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Ressalta do que até aqui foi exposto, a necessidade de uma equipe 
multidisciplinar diversificada e coerente, estabelecendo-se redes de comunicação em 
que os próprios jovens, adolescentes e famílias, sejam considerados parceiros na equipe 
de saúde (McGee & Bradley, 1994). Torna-se também fundamental, que numa 
abordagem holística, se incluam as necessidades psicológicas. Devido aos problemas 
diversos e complexos que esta situação acarreta, torna-se crucial que todo o «staff» 
conjugue esforços para promover um bom nível de funcionamento, e a qualidade de 
vida. A preocupação com as necessidades psicológicas, não deve ser da exclusiva 
responsabilidade do médico ou do psicólogo, mas sim de toda a equipe. "Deve realçar-
se a importância do profissional de enfermagem, principal responsável pelos cuidados 
gerais aos doentes, e que têm com eles um grau de relação muito maior que qualquer 
outro profissional de saúde"(Uor et ai, 1995:233). Segundo estes mesmos autores a 
actuação dos profissionais de enfermagem em relação ao atendimento psicológico, 
proporcionando informação, apoio emocional e estímulo à iniciativa do doente face à 
sua situação, deve realizar-se mediante a coordenação das actuações de toda a equipe, 
obtida através da realização de reuniões de trabalho dirigidas à analise destes aspectos 
em cada um dos doentes. Não se pretende protagonizar qualquer grupo profissional de 
saúde, em detrimento de outros, mas dar relevância à necessidade de se 
redimensionarem as equipes e organizações de saúde, para se "dar resposta e 
encaminhar, se o quiserem fazer adequadamente, em consciência e na observância dos 
direitos da vida humana" (Gaspar, 1997:478). 
A existência de uma equipe multidisciplinar vem consignada na Lei de Bases da 
Saúde (Lei N° 48/90 de 24 de Agosto), assim como constitui indicação das organizações 
de saúde como a OMS, nomeadamente na definição das Metas de Saúde para o ano 
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2000, do qual estamos tão perto em termos cronológicos, mas tão longe em termos 
operacionais desta filosofia assistencial! 
Não nos podemos esquecer "que a forma como as pessoas são tratadas dentro 
de um contexto de saúde poderá reforçar ou minar a sua auto-imagem e estratégias de 
coping" (Hooper, 1994:192), que são fundamentais em qualquer faixa etária, mas 
cruciais na infância e adolescência pois os mecanismos com que estes lidam com os 
eventos stressantes durante esta etapa de vida, poderão ser predictores da 
adequabilidade aos cenários da vida adulta. 
Torna-se urgente a necessidade de validar os instrumentos de avaliação 
disponíveis em estudos dentro desta problemática clínica, e concomitantemente é 
necessário continuar a melhorar a investigação de medidas standard da qualidade de 






A investigação no campo da saúde, tem vindo a ser alterada nas últimas décadas, 
deixando de exclusivamente se debruçar em componentes biomédicos, e em dados 
epidemiológicos, para abarcar uma perspectiva mais abrangente de forma a avaliar os 
"efeitos ou consequências que os cuidados de saúde têm sobre a saúde ", pois "o que 
importa no século XX é como se sente o doente, em vez do que os médicos (ou outros 
profissionais de saúde!), pensam como se deveria sentir em função das práticas 
terapêuticas" (Bowling, 1994:1). 
É neste novo paradigma da avaliação em contextos de saúde, que emerge a 
avaliação da qualidade de vida, e dada a multidimensionalidade do conceito e a 
subjectividade inerente ao seu significado, a sua avaliação deve protagonizar os próprios 
indivíduos, pois estudos referem discrepâncias significativas entre avaliações feitas 
pelos profissionais de saúde e utentes (Bowling, 1994), ou entre familiares e os próprios 
indivíduos (Shaben,1993; Thompson & Gustafson, 1996). 
Devido à escassez de investigação na temática deste trabalho em Portugal, 
procedemos a um estudo exploratório descritivo comparativo. 
Polit & Hungler (1994), referem que o estudo descritivo, "traduz-se pela procura 
descritiva, isto é uma procura que se encaminha principalmente na descrição dos 
fenómenos.." (p.18). No entanto, pretende-se ir para além da mera descrição dos 
fenómenos, tendo em mente que "a investigação exploratória é uma ampliação da 
investigação descritiva" (ibidem, p.18), "dado que as pesquisas exploratórias têm 
como objectivo proporcionar maior familiaridade com o problema, com vista a torná-lo 
mais explícito ou a construir hipóteses" (Gil, 1994:45). 
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Segundo (Pinto, 1990:46), "a finalidade principal do método descritivo é fornecer 
uma caracterização precisa das variáveis envolvidas num fenómeno ou acontecimento" 
embora "ao método descritivo não compete determinar qual a natureza de tal relação " 
entre as variáveis envolvidas num fenómeno ou acontecimento. Ainda segundo este 
autor "estes procedimentos metodológicos são frequentemente usados nas fases iniciais 
de investigação de uma nova área do saber " tendo como "objectivo desenvolver ideias 
ou hipóteses sobre o modo como os factos ou comportamentos se encontram 
relacionados entre si" (ibidem, p.58). 
Contudo consideramos este estudo também um estudo comparativo, na medida 
em que se introduz um «grupo de comparação», em que a variável dependente 
«qualidade de vida» é avaliada num grupo tido como sem doença comparativamente 
com um grupo submetido a transplante renal. Deve-se utilizar o termo «grupo de 
comparação» em vez de «grupo de controle», quando a investigação não tem subjacente 
um desenho de estudo experimental (Almeida & Freire, 1997;Polit & Hungler, 1994), 
uma vez que o investigador recolhe dados sem tentar fazer manipulações ou introduzir 
modificações. Embora o método experimental deva "ser a meta a seguir na 
investigação ou na produção de conhecimento científico em qualquer área do saber " 
(Almeida & Feire, 1997:82),no campo da ciências sociais e humanas há 
condicionalismos nomeadamente de ordem ética que impedem o seu desenvolvimento. 
Defendemos pessoalmente, que neste contexto, isto é, quando se pretende 
compreender o ser humano temos que aceitar a «singularidade» que o caracteriza, e não 
nos deixarmos imbuir pelo espírito de procura de um cientismo puro, pois 
indubitavelmente cairíamos numa investigação asséptica, desenraizada do contexto 
vivencial e pessoal de cada um. 
Dado a necessidade de cumprimento de «tempos», inerentes ao processo 
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formativo, para a realização do presente estudo, irá realizar-se um estudo de tipo 
transversal, isto é efectuar-se-á uma única avaliação. Assumimos tal facto como uma 
condicionante do trabalho, pois estudos longitudinais permitir-nos-iam uma melhor 
validação dos resultados. Mas a morosidade do processo e os custos envolvidos são 
impeditivos de este estudo se realizar na vertente longitudinal. 
1.1-OBJECTIVOS DO ESTUDO 
A problemática em estudo, e a metodologia que definimos para a consecução do 
presente estudo e tendo em conta as finalidades do mesmo determinadas na introdução, 
sugerem que organizemos o nosso estudo em torno dos seguintes objectivos: 
• Estudar o impacto na qualidade de vida dos jovens/adultos, submetidos a transplante 
renal na infância. 
• Identificar diferenças nos níveis de qualidade de vida dos indivíduos submetidos a 
transplante, tendo em conta as variáveis de controle: sexo, idade estado civil, e 
habilitações literárias. 
• Comparar a percepção da qualidade de vida dos jovens/adultos submetidos a 
transplante renal com um grupo de comparação tido como saudável. 
O interesse teórico e prático deste estudo, situa-se na nossa perspectiva no sentido 
de encontrarmos alguns subsídios que nos permitam compreender melhor a seguinte 
questão que se nos coloca: de que forma a intervenção médica - transplante renal-
condiciona a qualidade de vida dos jovens adultos, submetidos a esse procedimento 
terapêutico durante a infância? 
VARIÁVEIS EM ESTUDO 
"Na maioria das actividades de investigação tem-se como objectivo 
compreender de que forma ou porque variam as coisas, com o fim de relacionar as 
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diferenças de uma variável com as diferenças de outras" (Polit & Hungler, 1994:50). 
As variáveis designam-se como dependentes ou independentes em função do 
papel que desempenham em determinada investigação. "A causa eventual denomina-se 
variável independente, e o efeito possível como variável dependente " (Polit & Hungler, 
1994:51). 
Neste estudo a variável dependente definida é: Qualidade de vida. 
A variável independente : transplante renal. 
As variáveis de controle são: Idade; sexo; habilitações literárias. 
Dado que esta temática tem sido pouco explorada, facto que, à priori nos 
motivou para a sua realização, não tencionamos à partida relacionar as variáveis, 
definindo explicitamente hipóteses, pois "quando o campo é novo, pode ser muito difícil 
proporcionar justificação adequada para desenvolver hipóteses explicativas por 
escassez de eixos ou dados prévios" (Polit & Hungler, 1994:149). De facto como refere 
(Lakatos & Marconi, 1991:161) "no inicio de qualquer investigação, devem-se 
formular hipóteses, embora, nos estudos de carácter meramente exploratórios ou 
descritivos, seja dispensável a sua explicitação formal". 
No entanto as hipóteses podem ser inferidas após a análise de dados, 
proporcionando novas perspectivas para estudos futuros. 
1.2- DETERMINAÇÃO DOS PARTICIPANTES NO ESTUDO 
A população alvo para a realização do presente estudo enquadra-se dentro dos 
seguintes critérios de inclusão: 
• Idade igual ou superior a 15 anos 
• Terem sido submetidos a transplante renal durante a infância (até aos 18 anos) 
• Terem o rim transplantado «funcionante» 
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• Saber 1er e escrever em português. 
• Sem doença mental 
A definição destes critérios, confronta-nos indiscutivelmente com uma 
população relativamente pequena, mas que tem subjacente a baixa incidência desta 
situação clínica na infância, pelo que o nosso estudo se propõe abranger toda a 
população.. Apesar de as taxas de prevalência da doença crónica na infância terem 
aumentado, fruto da evolução técnico-científica e social, que permite cada vez mais e 
maiores sobrevidas, contrariamente "ao que acontece com os adultos que se confrontam 
com um número relativamente pequeno de doenças crónicas comuns, as crianças fazem 
face a um número maior de condições raras" (Thompson & Gustason, 28), o que é bem 
evidenciado nos estudos encontrados na bibliografia que são desenvolvidos 
habitualmente em populações/amostras pequenas. 
Para além disso, pelas múltiplas mudanças desenvolvimentais que ocorrem na 
infância, quando se avalia a qualidade de vida é "aconselhável limitar a idade do grupo, 
e administrar (a parte geral do instrumento) a um grupo de comparação de crianças 
saudáveis" (Mães & Bruil, 1995:640). 
Assim definiu-se um grupo de comparação a que se pode denominar uma 
amostra intencional (Polit & Hungler, 1994) em que a selecção das pessoas teve 
subjacente a sua acessibilidade e disponibilidade, cujos critérios de emparelhamento 
foram: idade, sexo, estado civil e habilitações literárias, e o não terem no último ano 
algum problema de saúde que implicasse alterações significativas de vida. 
O nosso grupo de estudo foi assim definido a partir dos critérios anteriormente 
explicitados, do qual " podemos falar em população, significando esta o conjunto dos 




O facto de não termos estabelecido qualquer limite superior para a idade, assenta 
no pressuposto que defendemos que a abordagem da doença crónica na infância tem que 
ser perspectivada de uma forma dinâmica, pois a criança com doença crónica, não «pára 
no tempo», e tal como as outras crianças tem que crescer e desenvolver-se de uma 
forma o mais harmoniosa possível, de forma a atingir a vida adulta de modo 
equilibrado, não só sob o ponto de vista biológico, mas também biopsicossocial. 
Relembremos que segundo Blum et ai, (1993), 90% das crianças com insuficiência renal 
sobrevivem na vida adulta. 
Consideramos a idade do limite inferior da nossa população os 15 anos, pois 
segundo a OMS (1986), "Jovem" abarca a faixa etária dos 15 aos 24 anos. 
Tal opção, foi fundamentada na necessidade de critérios de certa homogeneidade 
em termos de desenvolvimento cognitivo (a partir da teoria cognitiva de Piaget), e pela 
adequabilidade dos instrumentos de colheita de dados, seleccionados dos quais 
falaremos em seguida 
1.3- INSTRUMENTOS 
As questões relacionadas com as estratégias da investigação estão associadas à 
utilização de determinados instrumentos/técnicas. 
No presente estudo, optou-se pelo questionário, que recorrendo a uma das 
definições possíveis é uma "técnica de investigação composta por um número mais ou 
menos elevado de questões, apresentadas por escrito às pessoas, tendo como objectivo 
o conhecimento de opiniões, crenças, sentimentos, interesses, expectativas, situações 
vivenciadas.." (Gil, 1994:124). As vantagens deste método são referidas por Polit & 
Hungler (1994), nomeadamente o facto de ser mais económico que a entrevista, a 
possibilidade de ser completamente anónimo, e a não influência do entrevistador 
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perante os inquiridos. As desvantagens referidas pelas mesmas autoras, reportam-se 
fundamentalmente ao risco de o índice de respostas ser muito baixo, à não compreensão 
das questões por parte dos inquiridos, e à informação obtida pelos questionários ser 
mais superficial. 
Em relação à avaliação da qualidade de vida, os instrumentos de colheita de 
dados podem incluir avaliações que versem medidas gerais, e avaliações específicas 
relacionadas com a doença (Welch, 1994). Os instrumentos de avaliação de medida 
gerais têm como principal inconveniente o facto de não referenciar problemas 
específicos de determinados quadros clínicos, enquanto os de carácter específico 
permitem abarcar dimensões mais relevantes para pessoas com determinadas condições 
(Bowiling, 1995). 
Optamos por utilizar as duas perspectivas no grupo de indivíduos submetidos a 
transplante renal, na medida em que consideramos que os problemas de saúde 
transcendem os fenómenos meramente biológicos, o que nos permitiu também 
administrar o instrumento de avaliação geral ao grupo de comparação e poder assim 
estabelecer critérios de diferenciação entre um grupo com um problema de saúde e 
outro sem doença. 
No grupo de pessoas submetidas a transplante renal utilizou-se um questionário 
de saúde geral MOS SF- 36, e o índice de Qualidade de Vida do Transplante Renal 
(Ferrans & Powers: 1984), como questionário específico. O MOS SF-36, foi utilizado 
para avaliação do estado de saúde geral no grupo de comparação. 
1.3.1- MOS SF-36 
MOS SF 36 (Ware &Sherbourne,1992; autores originais) (Anexo I). Este 
questionário com 36 itens, originalmente chamado SF-36, existe hoje com três nomes 
139 
Metodologia 
diferentes: RAKD 36-Item Health Survey 1.0, SF-36 Health Survey (MOS SF-36) e 
Health Status Questionnaire (HSQ) (Hanestad, 1996). Tem sido utilizado em diversos 
contextos e populações, fundamentalmente a versão MOS SF-36, tendo resultado de um 
trabalho que John Ware e a sua equipe, há cerca de 15 anos planearam e executaram um 
Estudo dos Resultados Médicos (MOS-Medical Outcomes Study), com o objectivo de 
ver se as variações dos resultados nos doentes eram explicadas pelas diferenças nos 
sistemas de cuidados de saúde, formação e prática clínica (Ferreira, in press). 
Existe um projecto internacional de adaptação do questionário original 
{Internacional Quality of Life Assessment -IQOLA- Project), no qual Portugal está 
incluído. 
Este instrumento o SF-36 foi construído para representar oito dos conceitos mais 
importantes em saúde que se esquematizam na figura seguinte. 




Saúde em geral 
Saúde mental 
Desempenho emocional 
Função social D 
Vitalidade 
Fonte: Ferreira, P. 1.(1997). Criação da Versão Portuguesa do MOS SF-36: Parte I-Adaptação 
Cultural e Linguística 
Estas oito escalas podem ser agrupadas em dois conceitos básicos : saúde física e 
saúde mental. Estas duas componentes foram obtidas a partir de análises factoriais de 
componentes principais depois dos dados terem sido sujeitos a rotações ortogonais 
(Ware, 1994, citado por Ferreira in press). 
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O SF-36 pode ser administrado a qualquer indivíduo com 14 anos ou mais de 
idade desde que possua capacidade para 1er o questionário, podendo ser auto-
administrado, administrado através de uma entrevista, pelo correio ou por telefone 
(Ferreira, in press). 
A tradução para português seguiu os processos preconizados para tal efeito: 
tradução, retroversão, e procedido a um teste piloto para atingir uma maior validade ao 
nível semântico.(Ferreira, in press). 
O SF-36, tem sido utilizado para avaliar a qualidade de vida, na população em 
geral, como em algumas situações clínicas. "Surge como um instrumento de avaliação 
genérica e multidimensional, apropriado para a investigação no âmbito da doença 
renal. Contudo, não tem sido utilizado em doentes com patologia renal, pelo que deverá 
ser utilizado em futuras investigações" (Welch, 1994:71).Isto porque segundo esta 
mesma autora há uma forte evidência da fiabilidade e validade em múltiplos estudos 
quer em contexto comunitário, quer hospitalar. 
A adaptação deste instrumento de medida, decorreu da realização de um estudo 
com 930 mulheres grávidas ou no período pós-parto, pelo Centro de Estudos e 
Investigação em Saúde da Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra. 
A versão utilizada (anexo I), foi autorizada pelo Scientific Advisory Committee 
do Medical Outcomes Trust, com o compromisso de que utilizássemos os dados da 
adaptação portuguesa, que foi adaptado culturalmente para português, validado e 
aplicado, pelo Centro de Estudos e Investigação em Saúde da Faculdade de Economia 
de Coimbra, liderado pelo Professor Doutor Pedro Lopes Ferreira (Ferreira, in press). 
Os domínios desta escala e seu conteúdo são , assim como os valores de 
consistência interna (a de Cronbach), são apresentados no esquema seguinte: 
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Questionário de Estado de Saúde(SF -36) 
Domínio N° de itens 
(a Cronbach) 
Conteúdo 
Função física -FF 10 
0,87 
Medida pela qual a saúde limita actividades 
físicas como o auto cuidado, andar a pé, subir 
escadas, inclinar-se ou baixar-se e realizar 
exercícios moderados e violentos 
Desempenho físico -DF 4 
0,75 
Medida pela qual a saúde física interfere com o 
trabalho ou outras actividades diárias, incluindo 
realizar menos do que queria, limitações no tipo 
de actividades ou dificuldades em executar essas 
actividades. 
Dor corporal -DC 2 
0,84 
Intensidade da dor e efeitos sobre o trabalho e 
outras actividades 
Saúde geral -SG 5 
0,87 
Avaliação pessoal da saúde, incluindo saúde 
actual, e perspectivas de saúde e resistência à 
doença 
Vitalidade -VT 4 
0,82 
Sentir-se cheio de energia vs sentir-se cansado e 
estafado 
Função social -FS 2 
0,60 
Medida pela qual a saúde física ou problemas 
emocionais interferem com as actividades 
sociais. 
Desempenho emocional-DE 3 
0,71 
Medida pela qual os problemas emocionais 
interferem com o trabalho ou outras actividades, 
incluindo diminuição do tempo na sua 
realização, não realizando as actividades tão 
cuidadosamente como era costume, ou fazer 
menos do que se queria 
Saúde Mental -SM 5 
0,64 
Saúde mental geral, incluindo depressão, 
ansiedade, controle comportamental-emocional 
e sentimento de felicidade 
Mudança de saúde-MS 1 Avaliação da saúde comparada com um ano 
atrás. 
Fonte: Ferreira, P. L. (1997). Escalas do SF-36 e sistemas de pontuação 
Este questionário é de fácil preenchimento, não havendo referência, na 
realização do presente estudo a qualquer dificuldade no seu preenchimento. 
A resposta a este instrumento é dada numa escala tipo Likert. Os resultados são 
apresentados com um perfil em que os valores dados em cada domínio, após o processo 
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de transformação variam de 0 a 100. 
1.3.2- QLI 
Em relação ao instrumento de avaliação específica para o grupo de estudo 
(indivíduos submetidos a transplante renal),tivemos conhecimento do índice de 
Qualidade de vida do Transplante Renal, (Ferrans & Powers) através de pesquisa em 
base de dados-CINAHLb), sendo este o único instrumento que versa a avaliação da 
problemática em estudo tanto quanto nos foi possível pesquisar. 
O índice de Qualidade de Vida (anexo II)de Ferrans & Powers foi desenvolvido 
a partir da revisão da literatura, e das informações dos doentes. Tem várias versões, 
adaptadas a populações específicas como seja doentes em hemodiálise e diálise 
peritoneal, doentes com problemas cardíacos, neoplásicos, submetidos a transplante 
hepático e renal entre outros (Welch, 1994). 
O modelo conceptual subjacente a este instrumento de avaliação, é desenvolvido 
na base de uma ideologia individualista, a qual reconhece que a qualidade de vida 
depende da experiência única de vida de cada um. Consistente com esta ideologia, a 
qualidade de vida é definida em termos de satisfação com aspectos da vida, que são 
importantes para o indivíduo (Ferrans, 1996). Só os próprios indivíduos poderão avaliar 
a sua qualidade de vida, pois as pessoas diferem quanto ao significado atribuído às 
várias dimensões da vida. É constituído por duas partes, em que numa primeira se avalia 
a satisfação em determinados domínios da vida, e na segunda parte avalia-se a 
importância percebida desses mesmos domínios. 
Os domínios da escala e seus conteúdos, assim como os valores de consistência 
b) CINAHL (R) Database 1993-1998/4 
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interna (a de Cronbach) são os seguintes: 
índice de Qualidade de Vida - Transplante Renal (Ferrans & Powers) 








Medida da satisfação /importância com: a saúde pessoal, 
os cuidados de saúde, com o rim transplantado, a 
independência física, a potencialidade de viver uma vida 
longa, a saúde da família, os seus amigos, a sua utilidade 
para os outros, com a tensão ou preocupações com a 






Medida da satisfação /importância com: apoio 
emocional que recebe dos outros, capacidade de cumprir 
com as suas tarefas, com o lugar de residência, o nível 







Medida de satisfação / importância com a paz de 






Medida da satisfação /importância com as crianças, a 





Avaliação global da satisfação/importância dos vários 
domínios da escala 
Fonte: Ferrons, CE. (1998)- Documentação enviada pela autora 
Este instrumento tem sido aplicado em vários países, nomeadamente europeus 
tendo-nos sido enviado por Ferrans a versão espanhola. 
A escala incluí 32 itens referentes à satisfação e 32 à importância, sendo a 
resposta dada numa escala tipo likert, e os valores médios obtidos variam entre 0 e 30, 
após os procedimentos metodológicos preconizados pela autora. 
Os problemas metodológicos associados com a adaptação de instrumentos 
desenvolvidos em outros países e outras culturas tem sido geralmente definidos como 
técnicos, conceptuais e linguísticos (Meadows, Bentzen & Touw-Otten, 1996). De facto 
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segundo estes autores, não se pode presumir que todas as categorias de respostas 
apropriadas numa língua sejam adequadas em outra língua, para além de diferentes 
níveis de literacia em países diferentes. Em termos conceptuais, na adaptação de 
medidas de avaliação de saúde, tem que se ter em conta que os significados de saúde e 
doença, não têm um consenso universal, fazendo parte do contexto sócio-cultural. 
"Relutância em expressar formas de stress emocional pode ser observada em algumas 
culturas por variadas razões incluindo a sua não relevância ou onde as expressões de 
ansiedade e depressão são activamente desencorajas como sendo socialmente ou 
religiosamente inaceitáveis (Meadows, Bentzen & Touw-Otten 1996: 36). 
Em relação aos problemas linguísticos, a tradução é o problema chave deste 
processo, que tem como objectivo manter "a equivalência funcional" da avaliação. Isto 
pressupõe que os itens traduzidos têm um significado similar ao da versão original. A 
tradução tem que ter em conta as mudanças na ordem das palavras e sintaxe, mantendo-
se uma correspondência entre as palavras, tendo subjacente uma equivalência semântica 
(Meadows, Bentzen & Touw-Otten, 1996). 
No sentido de minimizar esses problemas procedeu-se em primeiro lugar à sua 
tradução. Posteriormente o instrumento foi submetido a retroversão por uma pessoa 
bilingue, com formação linguística e procedida a um estudo de equivalência com o 
instrumento original, tendo em conta a equivalência semântica inerente ao contexto 
sócio-cultural do nosso país. No sentido, de apreendermos algumas dificuldades 
inerentes à utilização das palavras, foi solicitado a um grupo de adultos jovens 
submetidos a transplante após os 18 anos (8 indivíduos), afim de se detectar alguma 
incongruência, o que não foi revelado. Os resultados deste processo e a versão final (?) 
foram enviados a Carol Ferrans, com a qual mantivemos contacto ao longo do estudo no 
sentido de troca de opiniões e solicitação de orientações. 
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Dado o tamanho da população, provavelmente não poderemos inferir dos seus 
resultados a validação deste instrumento. Contudo, não deixamos de considerar válido o 
conhecimento de um instrumento de avaliação da qualidade de vida, de pessoas 
portadoras de uma problemática de saúde, que não sendo muito frequente se reverte 
inevitavelmente na qualidade de vida dessas pessoas. Pensamos ainda que os resultados 
deste estudo poderão permitir a inferir algumas conclusões, ou eventualmente levantar 
questões que poderão nortear projectos de investigação futuros nesta área, que 
permitirão a aferição ainda mais adequada deste instrumento. 
1.4- PROCEDIMENTOS 
Antes do trabalho de campo propriamente dito (colheita de dados), foram 
efectuados alguns estudos exploratórios, que nos permitissem chegar à população 
determinada pelos critérios já atrás explicitados. 
Após contacto pessoal com o director do serviço de nefrologia do Hospital 
Pediátrico, efectuou-se um levantamento da população pediátrica através dos ficheiros 
clínicos, com este tipo de quadro patológico. Esses dados apresentados no quadro 1 
reportam-se em termos temporais dos anos de 1983-1997. 
Quadro 1- Distribuição numérica e percentual da crianças com insuficiência renal terminal 
Sexo N° % 
Feminino 33 41,77 
Masculino 46 58,23 
Total 79 100 
Na bibliografia não há referência a uma maior incidência desta problemática no 
sexo masculino, como se verifica no quadro anterior (Will & Johnson, 1994), embora as 
uropatias obstrutivas sejam mais frequentes no sexo masculino, assim como as 
glomerulonefrites, (Wong, 1995) que podem originar um quadro de insuficiência renal 
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terminal o que poderá ser justificativo dessa maior incidência. 
Quadro 2- Distribuição numérica e percentual das idades de entrada em tratamento 
IDADES N° % 
0 a 4 3 3,8 
5 a 8 16 20,25 
9a12 30 37,97 
13 a 16 28 35,44 
17 a 20 2 2,53 
Total 79 100 
Como se visualiza no Quadro 2, a maior incidência da insuficiência renal 
terminal, é maior na faixa etária entre os 9-16 anos, o que de alguma forma coincide 
com o que é referido na bibliografia (Taylor, 1996), que faz referência à faixa etária 
entre os 15-19 anos, em que a incidência é duas vezes superior a idades anteriores. A 
discrepância da incidência, verificada entre esta população e a referida na bibliografia, 
pode estar relacionada com o facto de que na instituição onde se procedeu à colheita 
destes dados se nortear pela idade preconizada pela EDTA, isto é até aos 15 anos, sendo 
que o menor número de crianças com idades superiores possa estar relacionada com este 
facto. Contudo, sobretudo em situações de cronicidade, como nesta situação, não se 
deixa de contemplar a opinião dos pais/criança, pelo que podem optar por se manter em 
vigilância de saúde no estabelecimento, que os acompanhou em anos anteriores pelo 
menos até aos 18 anos. No entanto é de referir que há uma grande complementaridade e 
interligação com o Hospital Geral para o qual são encaminhados posteriormente. Aliás é 
nesse hospital central que se realizam os transplantes, pelo que a equipe de saúde da 
instituição pediátrica procede a um protocolo de colaboração interinstituicional, 
deslocando-se semanalmente um dos elementos da equipe médica do hospital 
pediátrico, ao Hospital Geral para a realização de consultas. "Esta modalidade envolve 
o reconhecimento oficial desta função de ligação e o eventual estabelecimento de 
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protocolos entre as unidades envolvidas" (Comissão Nacional de Saúde Infantil, 
1993:110). 
Quadro 3- Modalidades terapêuticas nos doentes pediátricos com insuficiência renal terminal 









Morto Vivo Morto Total 
Masculino < 15 anos 
> 15 anos 
10 1 0 0 1 0 1 1 14 
15 1 1 2 0 0 11 2 32 
Feminino < 15 anos 
> 15 anos 
1 0 0 0 0 0 2 0 3 
13 2 2 1 1 0 6 5 30 
Total 39 4 3 3 2 0 20 8 79 
O quadro 3, é bem ilustrativo de que o transplante renal é indiscutivelmente a 
modalidade terapêutica de eleição nesta faixa etária (Collier & Watson, 1994), dado que 
64,56% das crianças foram submetidas a transplante renal, entre as quais 5 se 
submeteram a 2o transplante . Nas 51 crianças, transplantadas, 5,9% faleceram, tendo 
havido perca de enxerto em 9,8% (incluindo dois que tinham sido submetidos a 2o 
transplante). Dos que se mantém em tratamento dialítico, só 3 crianças se encontram a 
ser seguidas pelo hospital pediátrico, dados os restantes terem sido transferidos para 
unidades de adultos (informação obtida junto do Director de serviço). Dos que foram 
submetidos a transplante, algumas destas crianças passaram a fazer a consulta de 
«follow-up» no Hospital Geral, devido à sua faixa etária, onde tinham sido submetidos 
ao transplante renal, dado o acto cirúrgico não se realizar no Hospital Pediátrico. 
Após o conhecimento do contexto real da problemática que pretendíamos 
estudar, foi solicitado um pedido por escrito às direcções de ambas as instituições, as 
quais deferiram afirmativamente tal autorização 
Porque pretendíamos estudar a população que tinha sido submetida a transplante 
renal até aos 18 anos, procedemos no referido Hospital Geral à recolha de dados 
relativos a transplantes renais (através do registo de dados informatizado existente no 
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serviço), efectuados desde o ano de 1983 (ano em que se iniciaram na instituição os 
transplantes renais) até ao fim de 1997, o que nos permitiu o acesso aos indivíduos 
submetidos a transplante renal em todas as faixas etárias, contemplando aqueles cujo 
início de doença ocorreu após os 15 anos, pelo que não teriam acorrido ao Hospital 
Pediátrico. Poderemos considerar este grupo como o universo, pois refere-se à 
totalidade de sujeitos que cumprem uma determinada especificidade: terem sido 
submetidos a transplante renal na região norte do País. 
durante este espaço temporal foram efectuados 805 transplantes renais (entre os 
quais se encontram os atrás referentes à instituição pediátrica), podendo-se inferir que 
tal como em outros países esta modalidade terapêutica, em Portugal torna-se cada vez 
mais uma opção de eleição para o tratamento de doentes com insuficiência renal 
terminal. Não podemos contudo concluir dados percentuais sobre esta modalidade 
terapêutica, comparativamente com as outras (hemodiálise e diálise peritoneal) dado 
que não temos conhecimento da população total no país com este quadro clínico. No 
entanto segundo Gouveia (1997) "diz-se que a população de Insuficientes Renais 
Crónicos não ultrapassa os 5% da população Portuguesa, mas custam todos os anos 
4% do Orçamento da Saúde, ou seja, cerca de 30 milhões de contos "(p. 1). 
Gráfico 1- Número de transplantes renais efectuados de 1983-1997 
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É interessante constatar que de igual forma há uma maior percentagem de 
indivíduos do sexo masculino, sem que encontremos na bibliografia razões objectivas 
para tal diferença, como se pode verificar no Gráfico 1, pois como refere Will & 
Johnson, 1994, "a insuficiência renal terminal não respeita idade, sexo ou raça" 
(p. 16), embora a maior prevalência possa estar associada a melhores cuidados de saúde, 
que permitem por um lado diagnósticos mais precisos, e por outro lado a maior 
sobrevida de pessoas portadoras de determinados quadros clínicos que no seu processo 
evolutivo podem vir a desencadear uma insuficiência renal terminal, como na situação 
da diabetes. 
Quadro 4 —Movimento referente ao número de transplantes efectuados entre 1983/1997 













Soma 1 2 3 Soma V(3) M(4) Soma 
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90 32 24 2 18 30 6 56 48 8 56 53 3 0 56 36 20 :::56. : 
91 40 30 6 26 30 8 70 61 9 170;- 65 5 0 70 50 20 70 
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O quadro 4 permite-nos uma visão global do número crescente de transplantes 
renais efectuados, assim como poderemos inferir do maior sucesso resultante não só do 
maior número, mas fundamentalmente pela diminuição em termos percentuais de morte 
ao longo dos anos, o que será reflexo da evolução quer cirúrgica, quer a nível da 
histocompatibilidade e terapêutica imunossupressora. 
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Numa análise mais detalhada do quadro, em termos globais a taxa de 
mortalidade cifrou-se nos 12,55%, tendo havido uma perca de rins em cerca de 28,0%. 
Se deduzirmos os que faleceram, verificamos que 17,76 % dos indivíduos tiveram que 
retomar o tratamento dialítico como substituto da função renal do rim perdido. Parece-
nos que este grupo, independentemente da causa da perca do rim, deverá merecer 
especial acompanhamento, pois "estudos referem que os indivíduos que enfrentam a 
perca de um rim transplantado, e retomam a diálise têm scores de qualidade de vida 
objectivos e subjectivos, inferiores àqueles que se mantiveram em diálise sem nunca 
terem sido transplantados" (Mccauley & Johnson, 1994:218). 
Também podemos verificar, que apesar de não ser considerado um quadro 
patológico muito frequente na população em geral, há uma percentagem significativa de 
adultos jovens, pois a média etária situa-se nos 36,6 anos. Torna-se evidente, que é 
fundamental que se invista em planos preventivos que entravem o processo de 
progressão para uma falência renal terminal, e que perante esta, a ciência prolongue a 
vida, mas equacionando de igual forma a reabilitação psicológica e social destes 
indivíduos, promovendo-lhes o bem-estar, e a funcionalidade social. 
Foi a partir destes dados, que seleccionamos a nossa população: submetidas a 
transplante pediátrico, incluindo as que são seguidas no Hospital pediátrico, e «outras», 
tendo em conta tal como é referido no relatório do Ministério da Saúde (1997:48) "os 
adolescentes ainda são internados em serviços "de adultos ", provavelmente em mais de 
60% dos casos no grupo 10-14 e 90% no dos 15-19". 
O Quadro 5, permite-nos observar a população pediátrica, tendo em conta a 
idade convencionada pela Convenção dos Direitos da Criança e da Comissão Nacional 
de Saúde Infantil (isto é até aos dezoito anos), como já foi referenciado anteriormente. 
Foram realizados 62 transplantes nesta faixa etária. 
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MASCULINO FEMININO ldade< a 
15 anos 
em 1997 
DOENTE RIM DOENTE RIM SEXO 
Vivo Morto Vivo Morto Vivo Morto Vivo Morto Mas(1) Fem.(2) 
7 2 0 2 0 1 0 0 1 2 1 2 
8 2 0 2 0 0 0 0 0 2 0 2 
9 4 0 2 2 1 0 1 0 4 1 2 
10 1 0 0 1 1 1 0 1 1 2 0 
11 3+1* 0 4 0 3+2* 0 4 1 4 5 4 
12 3+1* 0 4 0 3 0 3 0 4 3 2 
13 2 0 2 0 3 1 2 1 2 4 1 
14 0 0 0 0 1 0 1 0 0 1 0 
15 4 0 3 1 2 1 1 1 4 3 0 
16 2 0 3 0 2 0 2 0 3 2 0 
17 4 0 4 0 5 0 4 1 4 5 0 
18 5 0 5 0 0 0 0 0 5 0 0 
TOTAL 34 0 31 4 24 3 18 6 35 27 13 
(1)- Masculino; (2) - Feminino. * (Indivíduos submetidos a dois transplantes) 
Verifica-se de igual forma uma maior percentagem de crianças submetidas a 
transplante renal do sexo masculino (56,5%), em relação ao sexo feminino (43,5%). 
Neste grupo, a morte ocorreu exclusivamente no sexo feminino (3 casos, 4,8%), tendo 
havido também no género feminino uma maior perca de enxerto. Não se tendo 
encontrado razões de carácter orgânico/biológico para esta evidência, na pesquisa 
bibliográfica, nem justificação médica junto de profissionais de saúde que trabalham 
nesta área, poderemos inferir que subjacente a tal facto podem estar causas de ordem 
psicológica. "Os efeitos colaterais da terapêutica são o maior problema que afecta a 
imagem corporal após um transplante" (Hudson & Hilot, 1986:261), o que se torna 
mais difícil de gerir no sexo feminino pelos efeitos cosméticos adversos, o que é bem 
evidenciado pela fraca taxa de adesão referida na bibliografia (Hudson & Hiott, 1986, 
Korsch, Fine & Negrete, 1978, Shaben, 1993). 
Mas quando ocorre a rejeição, crianças e adolescentes experienciam sentimentos 
de perca, depressão, ansiedade, culpa, podendo evidenciar alguma rejeição por si 
próprios. Os adolescentes são mais vulneráveis que indivíduos de outra idade (Hudson 
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&Hilot, 1986). Num estudo referido por estas autoras, efectuado por Klein et ai (1984), 
num grupo de 35 adolescentes submetidos a transplante renal, 7 tentaram o suicídio, 
tendo um desses 7 consumado o acto. 
Sem que tivéssemos analisado o estado emocional dos doentes deste grupo, estes 
dados levam-nos a reflectir que uma eficaz prática de cuidados de saúde, tem que 
considerar uma abordagem biopsicossocial, intervindo de forma a minimizar o risco de 
alterações psicossociais, que poderão ser mais graves que os efeitos da própria condição 
física, podendo ser um risco acrescido de alterações de âmbito psiquiátrico (McGee & 
Bradley, 1994). 
Após a determinação da população alvo, procedeu-se a um levantamento da 
marcação das consultas, junto da equipe médica e pessoal administrativo em ambas as 
instituições. A partir destes dados determinou-se o plano de colheita de dados, que 
decorreu de Dezembro de 1997 a Junho de 1998. Em ambas as instituições, os 
instrumentos foram auto-preenchidos, contando-se no Hospital Geral com a colaboração 
da enfermeira da consulta de nefrologia para a sua distribuição. 
1.4- CARACTERIZAÇÃO DO GRUPO DE ESTUDO/GRUPO DE 
COMPARAÇÃO 
Como referimos anteriormente, os dados obtidos que nos levaram à construção 
do quadro 5, permitiram-nos determinar a nossa população alvo. 
Quadro 6- Crianças submetidas a transplante renal com idade inferior a 15 anos 
Grupo etário Rim 
SEXO N° 8-11 12-14 Vivo Morto 
Masculino 14 6 8 12 2 
Feminino 1 1 0 1 0 
Total 15 7 8 13 2 
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Tendo em conta os critérios de inclusão, excluímos 13 crianças com rins 
funcionantes, dado ainda não terem atingido o limite da idade inferior, como se pode 
observar no quadro anterior. 
Para a caracterização da população alvo, foi construído um instrumento (anexo 
III), em que eram solicitadas informações sobre variáveis sócio- demográficas (sexo, 
idade actual, idade do transplante, se foi submetido a outro transplante, estado civil, 
habilitações literárias, e uma questão relacionada com a adesão à terapêutica). Este 
instrumento tem uma nota introdutória na qual é feita a apresentação do investigador, 
apresentada a finalidade do estudo do estudo, solicitado a participação e garantido a 
confidencialidade dos dados. Semelhante procedimento foi realizado para a 
caracterização do grupo de comparação que para além das variáveis pessoais atrás 
referidas, eram questionados sobre a existência de problemas de saúde no último ano, 
que tivessem interferido na vida quotidiana . Se tal se verificasse seriam eliminados 
(Anexo IV). 
Apresentaremos no quadro 7 a caracterização da população alvo (grupo de 
estudo), tendo em conta as varáveis solicitadas, comparando-a com o número total de 
indivíduos que respondiam aos critérios de inclusão, e que foi possível apurar após os 
procedimentos atrás referidos para a identificação da população que se enquadravam 
nos critérios de inclusão. 
Verifica-se que não se conseguiu abarcar a população total, na medida em que os 
inquiridos atingem 86,1% dessa mesma população. 
No entanto tal discrepância, embora que pequena pode ser justificada por 
vários factores. O facto de se ter procedido à colheita de dados, aquando das consultas 




Quadro 7- Caracterização do grupo de estudo /população 
Grupo de estudo 
n=31 - 86,1% 
População 
n = 36 
Sexo : 
Feminino 13 - 41,94% 17 - 47,22% 
Masculino 18 - 58,04% 19 - 52,78% 
Idade Transp(Feminino) 
Média 13,69 13,47 
Moda 14 11 
Desvio Padrão 2,25 2,35 
Idade Transp(Masculino) : 
Média 15,72 15,53 
Moda 16 16 
Desvio Padrão 2,3 2,39 
Idade Actual(Feminino) ■ " ' " : — - ' _ , ' 
Média 18,46 19 
Moda 17 15 
Desvio Padrão 4,25 4,37 
Idade Actual(Masculino) 
Média 19,61 19,53 
Moda 17 17 
i Desvio Padrão 2,9 2,84 
Submetido a 1 Transplante 
Feminino 11 15 
Masculino 18 18 
Submetido a 2o Transplante 
! Feminino 2 2 
Masculino 0 1 
Apesar disto, a ausência é marcada no sexo feminino, dado que o elemento do 
sexo masculino em falta, não se sabe segundo informação clínica do seu paradeiro. 
Também não poderemos deixar de referir razões de ordem temporal, por parte 
do investigador, inerentes a cumprimentos de tempos académicos, pelo que a colheita de 
dados tinha sido determinada efectuar-se entre Dezembro de 1997 e Maio de 1998. No 
entanto, prolongou-se mais um mês no sentido de poder abarcar o maior número de 
pessoas, dado o já número reduzido, não se conseguindo no entanto atingir a totalidade 
da população pretendida. 
No entanto, ao analisarmos ambos os grupos, verifica-se que não há diferenças 
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significativas em relação aos valores estatísticos apresentados. Se fizermos uma análise 
comparativa dos dados apresentados entre a idade de transplante e a idade actual, em 
ambos os sexos o «transplante» foi uma modalidade terapêutica, relativamente recente 
dado que não se encontram diferenças significativas entre a média etária da realização 
do transplante, e a média da idade actual. 
Fazendo uma análise descritiva do quadro 8 referente ao tempo de 
transplante, do grupo dos respondentes, apenas duas pessoas receberam transplante há 
mais de 10 anos (uma delas recebeu transplante há 14 anos, ao fim dos quais foi 
submetida a 2o transplante). A média do tempo de transplante situa-se nos 4,2 anos, e a 
moda nos 5 anos. 
Se tivermos em conta os dados apresentados no quadro 4, que se refere à 
globalidade dos transplantes efectuados só no ano 1984 se iniciaram transplantes em 
idade pediátrica (mas apenas um), aumentando esse número apenas em 1987. 
Quadro 8- Tempo de transplante 
Tempo de 
Transplante 





> 10 1 
Total 31 
Como se referiu anteriormente, procedeu-se a um emparelhamento com um 
grupo de comparação numa proporção de 1:2, tendo em conta as varáveis de controle já 
referenciadas. Essa caracterização é apresentada no quadro 9. 
Dado que a colheita de dados para o grupo de comparação se efectuou após a 
caracterização do grupo em estudo, há uma paridade de valores, pois a selecção dos 
indivíduos para o grupo de comparação, tendo subjacente a participação voluntária, essa 
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mesma selecção tinha que se enquadrar nos critérios de selecção. 




Grupo de Comparação 
n = 62 
Sexo : ■ ■ ■ . . ■ ■ ■ ■ 
Feminino 13 - 41,94% 26- 41,94% 
Masculino 18 - 58,04% 36- 58,06% 
Idade Actual(Feminino) 
Média 18,46 18,46 
Idade Actual(Masculino) :- ■ 
Média 19,61 19,61 
Escolaridade: 
1o Ciclo (ensino básico) 4 8 
2o Ciclo(5° e 6o ano) 4 8 
3o Ciclo(7°,80,9°ano) 8 16 
4o Ciclo (10°, 12° ano) 11 22 
Frequência do Ensino Superior 3 6 
Curso Superior 1 2 
Estado civil: : : . : : ; ' , : ■ ■ ■ " ■ ^ : : . ' . " . : ■ ' " ' ' ' : - ' : : ■ : 
Solteiro 30 60 
Casado 1 2 
Um dos itens que fazia parte da caracterização dos indivíduos submetidos a 
transplante, reportava-se à adesão ao regime terapêutico. No entanto deixou de ser 
introduzida em qualquer análise, na medida em que todos os indivíduos referiam uma 
boa adesão terapêutica, o que não é concordante com os estudos que se reportam a esta 
problemática, e referidos no enquadramento teórico. Parece-nos pois que esta questão 
tem subjacente o risco de não coerência com os comportamentos, ou seja, "numerosas 
investigações mostraram que é rara a concordância entre atitudes avaliadas e 
comportamentos.. ", ou ainda neste âmbito poderá haver o" desejo da pessoa dar de si 
uma imagem de pessoa racional" (Ghiglione & Matalon, 1992 :134). 
Inquestionavelmente a avaliação da adesão à terapêutica, implica mais que uma simples 
questão, sendo necessário analisar os valores analíticos, assim como comportamentos 
que evidenciem uma não adesão como por exemplo, diminuição brusca de peso entre 
consultas diminuição do hirsutismo, e fácies cushingoide (Hudson & Hiott, 1986). 
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Contudo, uma das explicações possíveis para esta resposta, apesar de o grupo em estudo 
ser constituído por pessoas capazes de assumirem o auto-cuidado, o facto de a doença se 
ter iniciado precocemente, poderão ser mais aderentes "porque têm apoio de adultos, e 
supervisão em casa" (Wichowski & Kubsch, 1997: 548). 
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APRESENTAÇÃO E ANÁLISE DE DADOS 
Apresentação e análise de dados 
1- APRESENTAÇÃO E ANÁLISE DE DADOS 
Após a recolha de dados a partir da aplicação dos questionários, tornou-se 
fundamental adequar a análise dos dados ao processo de investigação. Para Polit & 
Hungler (1994), esta análise compreende a tradução da informação reunida durante um 
projecto de investigação, de forma interpretável e útil. Os dados referentes à 
caracterização do grupo de estudo/grupo de comparação, foram apresentados no 
capítulo anterior. 
Os dados oriundos dos questionários constituintes das amostras foram pré-
processados de acordo com os procedimentos descritos por Ferreira, (in press) 
e(Ferrans, 1998). Relativamente aos dados omissos, estes foram repostos através de 
substituição pelos valores médios dos itens relativos à mesma escala e ao mesmo 
respondente (Bryman & Cramer, 1993; Ferreira, in press). Embora existam 
efectivamente algumas questões com manifesta pouca adesão estas acabaram por não se 
reflectir em entradas omissas nas escalas porque nunca aconteceu a omissão simultânea 
(no mesmo respondente) de mais de metade dos itens relacionados com uma mesma 
escala. Assim foram obtidas amostras das escalas de SF-36 e QLI de comprimento, 
respectivamente, 93 e 31 e integralmente isentas de omissões. As correspondentes 
densidades marginais estão sumariadas através das estatísticas elementares patentes no 
quadro 10 e 11 contendo média, variância, máximo, mínimo, desvio- padrão, coeficiente 
de skewness normalizado e coeficiente de kurtosis normalizado, correspondentes 
respectivamente no quadro 10 aos valores do SF-36, e no quadro 11 aos valores do QLI. 
Os reduzidos valores de coeficiente de Skewness traduzem uma boa proximidade à 
simetria enquanto que, exceptuando os dois valores de Kurtosis 14.3 (escala DC do SF-
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36) e 10.3 (escala FAMSUBD do QLI), estes coeficientes traduzem ligeiros desvios de 
achatamento relativamente à normalidade, como se observa no quadro 10 e 11. 
Quadro 10- Estatísticas elementares das escalas SF-36 
Escala #Válidos Média Mínimo Máximo Variância Des. Pad. Skewness Kurtosis 
DC 93 82,95 0 90 191.7 13.85 -3.3 14.3 
DE 93 83,51 0 100 908.8 30.15 -1.7 1.8 
DF 93 87,63 0 100 565.5 23.78 -2.5 6.3 
FF 93 90,75 25 100 301.6 L 17.37 -2.2 4.1 
FS 93 85,75 12.5 100 402.8 20.07 -1.6 2 
SG 93 70,30 15 100 380.5 19.51 -0.6 0 
SM 93 78,15 8 100 307.7 17.54 -1.6 3.3 
VT 93 76,13 20 100 338 18.38 -0.6 0.1 
DC= dor corporal; DE= desempenho emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade; des.Pad= desvio padrão; 
Skewness = coeficiente de assimetria; Kurtosis= coeficiente de achatamento 
Na globalidade da população em estudo (incluindo doentes e não doentes ) as 
médias superiores situam-se a nível da componente física como se evidencia no quadro 
10, (desempenho físico, e função física), a que provavelmente não será alheio o facto de 
se tratar de um grupo jovem, que no cômputo geral, tem a sua perfomance física na fase 
de vida em que estas potencialidades são mais evidentes. 
Quadro 11 - Estatísticas elementares das escalas QLI 
Escala «Válidos Média Mínimo Máximo Variância Des. Pad. Skewness Kurtosis 
SOCSUBB 31 23,68 9.8 28.8 14.7 3.83 -2 5 
PSPSUBC 31 23,02 2.1 27.9 28.1 5.30 -2.4 7.2 
HFSUBA 31 23,89 u 4 29.5 23.1 4.81 -2.5 9.1 
FAMSUBD 31 24,77 0 30 34.2 5.85 -2.8 10.3 
QLI 31 24,03 4.2 29 22.4 4.73 -2.6 9.7 
SOCSUBB= sócio-económica; PSPSUBC= psicológico e espiritual; HFSUBA= saúde e 
funcionalidade; FAMSUBD= familiar; QLI= avaliação global ; des.Pad= desvio padrão. 
Skewness = coeficiente de assimetria; Kurtosis= coeficiente de achatamento 
Em termos gerais poderemos dizer que as médias globais se aproximam dos valores 
máximos previstos na escala (que vão de 0-30), com dispersões mais elevadas a nível da 
escala PSPSUBC e FAMSUBD. 
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1.2- FIDELIDADES DAS ESCALAS SF-36 E FP 
Em seguida foram verificadas as consistências internas do SF36 e do QLI através do 
método alfa de Cronbach cujos resultados estão, respectivamente, resumidos no Quadro 
12 eno quadro 13. 










DC= dor corporal; DE= desempenho emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade. 
Numa análise do quadro 12, permitem distinguir-se as escalas mais precisas, que 
são a FF, SG, a SM e a VT, que reportando-nos ao quadro conceptual explicitado no 
capítulo anterior são os que têm vinte ou mais níveis. As escalas menos precisas, são a 
DC, o DF e a , FS que apresentam entre 4 a 9 níveis. Embora a FF, DF e DC, sejam as 
escalas que visam medir o estado de saúde física, elas são distintas entre si. Assim o 
desempenho físico mede a incapacidade em executar actividades de vida diária devido a 
problemas de ordem física, a função física mede as limitações no desempenho 
comportamental dessas mesmas actividades e a DC mede essencialmente a magnitude 
da dor e consequentes limitações. Por outro lado, as escalas SM, DE e FS polarizam a 
componente mental do estado de saúde. A FS e DE expressam as limitações do sujeito 
resultantes de problemas pessoais ou emocionais, a escala SM é uma escala bipolar 
representando num pólo um estado depressivo e de nervosismo, e em direcção oposta 
um estado de serenidade, de bem estar e felicidade. As duas restantes escalas VT, e SG 
apresentam-se nos dois componentes principais (componente físico; componente 
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mental), expressando a VT a energia e a fadiga sentidas pelo indivíduo, e a SG fornece 
uma avaliação da saúde em termos globais. 
No sentido de procedermos a uma análise mais detalhada da consistência interna 
dos itens, apresentaremos no quadro 13 as médias e os desvios padrão dos itens, assim 
como as correlações entre cada um deles e as respectivas escalas hipotéticas, onde as 
variâncias dos itens podem ser comparadas. Como se pode ver, nesse mesmo quadro 
todas as correlações entre cada item e a sua escala excedem o valor de 0,40, o que nos 
conduz a umas taxas gerais de consistência interna bastante positivas. 





















































































































































































1 4.13 1.39 0.12 0.07 0.14 0.73 0.35 0.15 -0.06 0.16 
11a 4.11 0.94 0.39 0.17 0.16 0.80 0.43 0.32 0.11 0.12 
11b 4.16 0.71 0.38 0.20 0.09 0.80 0.39 0.44 0.12 0.26 
11c 3.89 1.06 0.13 0.10 0.16 0.63 0.17 0.10 0.07 0.11 
11d 4.21 0.68 0.39 0.28 0.17 0.74 0.47 0.40 0.20 0.39 
9a 5.06 0.96 0.28 0.39 0.28 0.46 0.86 0.48 0.34 0.44 
9e 4.94 1.01 0.27 0.36 0.25 0.42 0.86 0.52 0.29 0.60 





0.32 0.36 0.42 0.31 0.78 0.28 0.36 0.49 
6 0.27 0.44 0.52 0.19 0.52 0.76 0.55 0.58 
10 4.76 0.47 0.47 0.38 0.17 0.40 0.31 0.83 0.24 0.28 
5a 1.97 0.18 0.35 0.27 0.33 0.09 0.33 0.41 0.72 0.29 
5b 1.82 0.39 0.15 0.32 0.27 0.09 0.25 0.38 0.82 0.46 







9b 4.95 0.95 0.18 0.41 0.46 0.29 0.85 
9c 5.47 0.67 0.12 0.31 0.52 0.19 0.46 0.49 0.60 0.80 
9d 4.71 1.08 0.21 0.51 0.43 0.24 0.59 0.58 0.48 0.76 
9f 5.08 0.89 0.08 0.27 0.41 0.23 0.43 0.37 0.40 0.84 
9h 4.89 1.03 -0.13 0.06 0.10 0.13 0.42 0.16 0.21 0.71 
2 2.81 0.54 0.57 0.27 0.09 0.16 0.18 0.23 0.27 -0.06 
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Os dados obtidos sobre a consistência interna do QLI (Ferrans & Powers), foram 
obtidos segundo as indicações da autora Carol Ferrans dos itens AB que resultam da 
fórmula AB= (T SAT-3.5)* TIMP, tendo os dados omissos sido repostos através de 
substituição pelos valores médios dos itens relativos à mesma escala e ao mesmo 
respondente, como foi referido anteriormente, e como foi sugerido pela autora. Segundo 
os dados enviados pela autora, a fidelidade de consistência interna para o QLI foi 
apoiada pelo alfa de Cronbach's em 12 estudos variando de 0.86 a 0.98. Em relação aos 
valores de alfa para a escala de saúde e funcionalidade o alfa varia nesses estudos de 
0,70 a 0,82, na escala social e económica de 0,77 a 0,89, na escala psicológica e 
espiritual de 0,83 a 0,93, apresentando para a escala familiar alfas elevados entre 0,66 a 
0,83 em cinco desses estudos. 







QLI= avaliação global; SOCSUBB= sócio-económica; PSPSUBC= psicológico e espiritual; 
HFSUBA= saúde e funcionalidade; FAMSUBD= familiar 
Comparando os resultados obtidos no presente estudo, podemos concluir que o 
QLI de Ferrans & Powers apresenta valores de consistência interna elevados, com 
excepção nas dimensões SOCSUBB e FAMSUBD, cujos valores < 0,8, estarão 
eventualmente relacionados com a ausência de respostas pronunciada a itens 
correspondentes a estas escalas. 
Lembremos que a pontuação da escala quer na I, parte referente à satisfação, 
quer na II (importância), é apresentada por uma ordem crescente, em que o n° 1 
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representa o muito insatisfeito/sem nenhuma importância, e o n° 6 o polo positivo dessa 
mesma pontuação. 
Quadro 15- Percentagem dos itens respondidos de acordo com a pontuação da escala 
ITEM 1 2 3 4 5 6 S/R ITEM 1 2 3 4 5 6 | S/R 
Sat1 9.68 3.23 3.23 6.45 54.84 22.58 Imp 1 0.0 0.0 0.0 0.0 12.90 87.10 
Sat 2 6.45 0.0 0.0 3.27 19.35 70.97 Imp 2 0.0 0.0 0.0 3.23 12.90 83.87 
Sat 3 3.23 3.23 0.0 9,68 12.90 70.97 Imp 3 0.0 0.0 0.0 0.0 9.68 90.32 
Sat 4 0.0 3.23 3.23 16.13 32.26 45.16 Imp 4 0.0 0.0 0.0 0.0 12.90 87.10 
Sat 5 3.23 3.23 0.0 9.68 48.39 35.48 Imp 5 0.0 6.45 0.0 12.90 22.58 58.06 
Sat 6 3.23 0.0 0.0 3.23 41.94 51.61 Imp 6 0.0 0.0 0.0 0.0 16.13 83.87 
Sat 7 3.23 3.23 93.55 Imp 7 3.23 25.85 70.97 
Sat 8 3.23 0.0 0.0 6.45 32.26 58.06 Imp 8 0.0 0.0 0.0 0.0 16.13 83.87 
Sat 9 3.23 3.23 0.0 3.23 41.94 48.39 Imp 9 0.0 0.0 0.0 0.0 25.81 74.19 
Sat 10 3.23 0.0 0.0 9.68 29.03 9.68 48.39 lmp.10 12.90 25.81 19.35 41.94 
Sat 11 0.0 3.23 0.0 3.23 29.03 64.52 lmp.11 0.0 0.0 0.0 0.0 32.26 67.74 
Sat 12 3.23 0.0 0.0 6.45 48.39 41.94 lmp.12 0.0 0.0 0.0 3.23 29.03 67.74 
Sat 13 3.23 0.0 0.0 3.23 58.06 35.48 Imp 13 3.23 0.0 0.0 6.45 41.94 48.39 
Sat 14 6.45 0.0 0.0 0.0 45.16 48.39 Imp 14 0.0 3.23 0.0 6.45 25.81 64.52 
Sat 15 9.68 0.0 3.23 19.35 45.16 22.58 Imp 15 3.23 3.23 0.0 19.35 38.71 35.48 
Sat 16 3.23 0.0 0.0 6.45 41.94 48.39 Imp 16 0.0 0.0 0.0 0.Õ" 32.26 67.74 
Sat 17 0.0 0.0 0.0 6.45 45.16 48.39 Imp 17 3.23 3.23 0.0 9.68 25.81 58.03 
Sat 18 0.0 3.23 0.0 12.90 41.94 41.94 Imp 18 6.45 6.45 0.0 3.23 29.03 54.84 
Sat 19 3.23 6.45 25.81 22.58 41.94 Imp 19 3.23 38.71 48.39 9.68 
Sat 20 9.68 3.23 3.23 83.87 Imp 20 16.13 80.65 3.23 
Sat 21 3.23 0.0 0.0 0.0 41.94 54.84 Imp 21 3.23 0.0 0.0 0.0 16.13 80.65 
Sat 22 3.23 3.23 6.45 38.71 32.23 12.90 Imp 22 0.0 3.23 0.0 9.68 32.26 54.84 
Sat 23 3.23 3.23 3.23 12.90 25.81 51.61 Imp 23 3.23 0.0 3.23 3.23 32.26 58.06 
Sat 24 3.23 0.0 3.23 32.26 22.58 38.71 Imp 24 0.0 0.0 0.0 12.90 29.03 58.06 
Sat 25 0.0 3.23 12.90 32.26 41.94 9.68 Imp 25 3.23 3.23 0.0 12.90 32.26 48.39 
Sat 26 3.26 3.23 3.23 9.68 29.03 51.61 Imp 26 0.0 0.0 0.0 9.68 19.35 70.97 
Sat 27 6.45 0.0 0.0 16.13 9.68 67.74 Imp 27 3.23 0.0 0.0 9.68 16.13 70.97 
|Sat28 3.23 0.0 6.45 9.68 35.48 45.16 Imp 28 0.0 0.0 0.0 6.45 19.35 74.19 
jSat29 3.23 0.0 0.0 9.68 35.48 51.61 | Imp 29 3.23 0.0 0.0 0.0 9.68 87.10 
iSat 30 3.23 3.23 0.0 6.45 32.26 54.84 Í Imp 30 0.0 3.23 0.0 0.0 12.90 83.87 
|Sat31 6.45 3.23 0.0 6.45 45.16 38.71 : Imp 31 3.23 0.0 0.0 9.68 35.48 51.61 
| Sat 32 3.23 3.23 0.0 39.68 41.94 41.94 | 
i 
Imp 32 0.0 0.0 0.0 3.23 16.13 80.65 
, , , . L i | | : 
Sat= satisfação; Imp.= Importância; S/R= Sem resposta 
Como se verifica no quadro 15 há efectivamente alguns itens com manifesta 
pouca adesão em termos de resposta, que estão relacionados com a 
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satisfação/importância relativa às crianças, vida sexual e às que se reportam a questões 
sobre a satisfação/importância relacionada com trabalho 
A fim de analisarmos à relação entre a satisfação/importância dos diversos 
domínios desta escala, procedemos à avaliação item por item desta mesma escala, como 
figura no quadro 16. 
Quadro 16- Médias e desvios padrão dos itens do QLI 
ITEM MÉDIA.- DesvPd. - MÉDIA - DesvPd.. -
SATISFAÇÃO SATISFAÇÃO IMPORTÂNCIA IMPORTÂNCIA 
1 4.61 1.48 5.87 0.34 
2 5.42 1.29 5.81 0.48 
3 5.39 1.23 5.90 0.30 
4 5.13 1.02 5.87 0.34 
5 5.03 1.14 5.26 1.12 
6 5.35 0.98 5.84 0.37 
7 5,50 0,71 5,70 0,67 
8 5.39 1.02 5.84 0.37 
9 5.23 1.15 5.74 0.44 
10 4,75 1,18 5,11 0,76 
11 5.52 0.85 5.68 0.48 
12 5.23 0.99 5.65 0.55 
13 5.19 0.95 5.29 1.01 
14 5.23 Î .23 5.48 0.89 
15 4.58 1.41 4.94 1.18 
16 5.29 1.01 5.68 0.48 
17 5.42 0.62 5.26 1.21 
18 5.19 0.91 "5.06 Î .50 
19 5,06 1,21 5,52 0,57 
20 2,67 1,86 5,82 0,39 
21 5.42 0.96 5.68 0.94 
22 4.42 1.15 5.35 0.91 
23 5.1 Õ 1.27 5.35 1.08 
24 4.87 1.18 5.35 0.91 
25 4.42 0.96 5.06 1.26 
26 5.13 1.26 5.65 0.61 
27 5.26 Î.37 5.52 í .06 
28 5.10 1.16 5.71 0.59 
29 5.29 1.04 5.71 0.94 
30 5.19 1.19 5.74 0.77 
31 4.97 1.35 5.29 1.04 
32 5.16 1.16 5.77 Õ.50 
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Procedemos posteriormente à sua ordenação por ordem de magnitude, do menor 
para o maior, tendo em conta as médias obtidas, como se apresenta no quadro 17. Pela 
análise linear destas médias parece-nos pois haver alguns domínios da vida que são 
muito importantes para os indivíduos, mas com os quais não estão igualmente muito 
satisfeitos. 





20 2.67 15 4.94 
22 4.42 18 5.06 
25 1 4.42 25 5.06 
15 4.58 10 5.11 
1 4.61 5 5.26 
10 4.75 17 5.26 
24 4.87 13 5.29 
31 4.97 31 5.29 
5 5.03 22 5.35 
19 5.06 23 5.35 
23 5.10 24 5.35 
28 5.10 14 5.48 
4 5.13 27 5.52 
26 5.13 19 5.52 
32 5.16 12 5.65 
13 5.19 26 5.65 
18 5.19 11 5.68 
30 5.19 16 5.68 
9 5.23 21 5.68 
12 5.23 7 5.70 
14 5.23 28 5.71 
27 5.26 29 5.71 
16 5.29 9 5.74 
29 5.29 30 5.74 
6 5.35 32 5.77 
3 5.39 2 5.81 
8 5.39 20 5.82 
2 5.42 6 5.84 
17 5.42 8 5.84 
21 5.42 1 5.87 
7 5.50 4 5.87 
11 5.52 3 5.90 
Assim por exemplo 87,09% atribuem muita importância à sua independência 
física, mas só 45,15 % esta muito satisfeito com a satisfação com a independência que 
têm. 
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No entanto, é de referir que as médias obtidas nas questões em que há omissões, 
foram efectuadas tendo em conta só e apenas o número de respondentes. 
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'——Satisfação ——'Importância 
Apesar de no gráfico (2), se visualizar, que há domínios em que a satisfação não 
corresponde à importância atribuída, essa leitura torna-se enviesada pelas omissões já 
referidas. Assim, ao omitirem a resposta não conseguimos inferir da sua satisfação ou 
importância atribuída! 
No entanto os valores consistência interna encontrados para este instrumento, 
parecem-nos ser indutores da prossecução de estudos nesta área, utilizando este mesmo 
instrumento no sentido de se proceder à sua validação. 
1.3- COMPARAÇÃO DA QUALIDADE DE VIDA DE INDIVÍDUOS 
SUBMETIDOS A TRANSPLANTE E SEM DOENÇA. 
A comparação dos indicadores de qualidade de vida entre transplantados e não 
transplantados foi efectuada através do instrumento comum: o SF-36. Para esse efeito 
foram estimadas as respectivas médias (ver Gráfico 3), e como facilmente se verifica no 
referido gráfico, as médias das várias escalas do SF-36, são substancialmente superiores 
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no grupo tido como sem doença, comparativamente com os que foram submetidos a 
transplante na infância. 
Gráfico 3- Médias observadas das escalas SF-36 e diferenças das médias 
110 
100 
DC DE DF FF FS SG SM VT 
El Não Transplantados I Transplantados 
DC= dor corporal; DE= desempenho emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade. 
Nesta continuidade foram testadas as hipóteses nulas correspondentes a médias 
iguais. Esse estudo foi centrado no teste t para igualdade de médias precedido pelo teste 
de Levene para igualdade de variâncias que determinou se o primeiro deveria ser 
efectuado considerando variâncias iguais ou desiguais. Este último está sumariado no 
quadro 18. 
Quadro 18 - Teste de Levene para igualdade de variâncias 
Valor de F Nível de 
Significância 
Resultado do teste 
DC 14.64 P< 0,0001 Variâncias Diferentes 
DE 11.68 P< 0,001 Variâncias Diferentes 
DF 16.62 P< 0,0001 Variâncias Diferentes 
FF 101.82 P< 0,0001 Variâncias Diferentes 
FS 59.39 P< 0,0001 Variâncias Diferentes 
SG 3.83 n.s. Variâncias Iguais 
SM 2.92 n.s Variâncias Iguais 
VT 3.77 n.s Variâncias Iguais 
DC= dor corporal; DE= desempenho emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade; n. s=não significativo. 
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Tendo em conta os valores obtidos pelo valor de F, as variâncias são diferentes a 
nível das Escalas DC, DE, DF, FF e FS a um nível de significância P < a 0.05. 













DC 85.17 78.65 6.53 36.45 1.75 P<0,05 
DE 89.42 72.04 17.37 43.72 2.39 P<0,02 
DF 93.25 76.61 16.64 34.79 2.62 P<0,01 
FF 98.33 75.65 22.69 31.38 5.47 P< 0,0001 
FS 91.67 74.19 17.47 35.75 3.42 P< 0,001 
SG 77.03 56.84 20.19 92 5.42 P< 0,0001 
SM 80.25 73.68 6.58 92 1.74 P<0,05 
VT 81.98 64.68 17.30 92 4.78 P< 0,0001 
DC= dor corporal; DE= desempenho emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade; P= nível de significância. 
[HQr. //NaoTr. = /½. 
[Hl ,%a0Tr. >Ml, 
O quadro 19 resume a informação essencial acerca dos testes t efectuados. Estes 
permitem testar a hipótese alternativa descrita em (1). No caso em estudo a hipótese 
alternativa associada ao teste (1) é a que tem relevo porque corresponde a saber se 
efectivamente as médias dos não transplantados serão superiores às dos transplantados. 
Então, trabalhando com os níveis de significância relatados na última coluna do lado 
direito do mesmo quadro, concluímos que, ao nível de significância de P < 0.05, todas 
as médias dos indicadores de qualidade de vida dos não transplantados são superiores às 
dos transplantados. No entanto, ao nível de P < 0,01, já somos obrigados a aceitar a 
hipótese nula segundo a qual as médias de DC, DE DF e SM poderão ser iguais. 
Também foram aferidos os valores médios dos indicadores de qualidade de vida 
segmentando a população segundo o sexo, habilitações literárias, idade (na forma de 
classe etária) e estado civil que estão resumidos, respectivamente, em quadros 
posteriores. 
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A rarefacção das subpopulações associadas a algumas das classes de sexo, 
habilitações, idade e estado civil dificulta os estudos estatísticos envolvendo as médias. 
No entanto não deixamos de relatar os estudos mais relevantes. Para tal, naqueles que 
envolvem a comparação de duas médias efectuamos um teste t de Student. Nos que 
envolvem mais de duas médias efectuamos testes unidimensionais de análise de 
variância. Quando estes indiciaram a existências de médias diferentes entre as várias 
classes prosseguiu-se para comparações de classes duas a duas utilizando novamente o 
teste t. A exemplo do que aconteceu na comparação de médias globais anteriormente 
relatadas também aqui os testes t foram precedidos pelo teste de Levenne para igualdade 
de variâncias. No entanto aqui optamos por exibir apenas o resultado daquele teste. 
Por outro lado, estando nós interessados em saber se a média associada a uma 
determinada classe poderá ser menor ou maior que a média oriunda de outra classe 
optamos por exibir apenas os níveis de significância unilaterais observados associados à 
hipótese alternativa Hl juA > MB OU m- MA < MB Que f o i utilizada consoante a 
diferença média observada foi /uA - juB > 0 ou juA - juB < 0. 
Começando pela partição segundo o sexo observaram-se as médias relatadas nos 
quadros 20. e 21, após o que procedemos a uma série de comparações que estão 
sumariadas nos quadros seguintes. 
Quadro 20-Médias em função do sexo- escalas SF-36 
Não Transp. Não Transp. Não Transp. Transp. Transp. Transp. 
População Homens Mulheres População Homens Mulheres 
DC 85.09 86.87 82.08 78.64 83.22 72.30 
DE 89.24 93.16 82.60 72.04 75.92 66.66 
DF 93.14 93.58 92.39 76.61 75 78.84 
FF 98.30 99.10 96.95 75.64 77.5 73.07 
FS L 91.53 91.98 90.76 74.19 76.38 71.15 
SG 77.03 75.92 78.91 56.83 55.22 59.07 
SM 80.38 83.07 75.82 73.67 75.11 71.69 
VT 81.85 83.20 79.56 64.67 66.38 62.30 
DC= dor corporal; DE= desempenho emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS-
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade. 
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No quadro 20, procedem-se a comparações entre a variável sexo, partindo dos 
valores do SF-36, pelo que se estabelecem comparações entre homens/mulheres do 
grupo sem doença, e entre homens e mulheres submetidos a transplante na infância. 
Efectuaram-se os mesmos procedimentos, partindo dos valores da escala 
específica (QLI), e estabelecendo-se os respectivos valores de acordo com o sexo, cujos 
dados são apresentados no quadro 21. 
Quadro 21 -Médias em função do sexo -escalas QLI 
Transp. Transp. Transp. 
População Homens Mulheres 
QLI 24.03 23.93 24.16 
HFSUBA 23.89 23.65 24.22 
SOCSUBB 23.67 23.90 23.35 
PSPSUBC 23.01 23.19 22.77 
FAMSUBD 24.76 23.99 25.82 
QLI= avaliação global; HFSUBA= saúde e funcionalidade; SOCSUBB= sócio-económica; 
PSPSUBC= psicológico e espiritual;; FAMSUBD= familiar; 
Ainda a partir dos valores obtidos do SF-36, procedemos à comparação de 
médias, entre a variável sexo no grupo sem doença, o que é apresentado no quadro 22. 



























com nível de 
significância 
<0,05 
DC 82.08 86.87 -4.78 Não -1.78 P <0,05 JUA< JUB 
DE 82.60 93.16 -10.55 Não -1.5 n.s MA = MB 
DF 92.39 93.58 -1.19 Sim -0.33 n.s MA = MB 
FF 96.95 99.10 -2.14 Não -1.39 n.s MA =MB 
FS 90.76 91.98 -1.22 Sim -0.39 n.s MA = MB 
SG 78.91 75.92 2.99 Sim 0.72 n.s MA = MB 
SM 75.82 83.07 -7.25 Sim -1.89 P<0.04 UA< UB 
VT 79.56 83.20 -3.64 Sim -0.93 n.s MA =MB I I I ' ' 
DC= dor corporal; DE= desempenho emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade; n.s= não significativo M= 
Mulheres; H= Homens : Não transp = indivíduos tidos como sem doença 
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A nível de significância de P < 0,05 apenas encontramos diferenças 
significativas entre mulheres e homens (no grupo sem doença), isto é as mulheres têm 
médias inferiores a nível da DC e SM, o que não se verifica se apurarmos a avaliação 
dessa diferença a um nível de significância de P < 0,01. 
Contudo quando estabelecemos essa comparação no grupo submetido a 
transplante, e partindo dos valores do SF-36 tal diferença não se verifica como se pode 
observar no quadro23. 
Quadro 23 - Comparação das médias entre homens e mulheres submetidos a transplante -escalas SF 36 
















com nível de 
significância 
<0,05 
DC 72.30 83.22 -10.91 Não -1.38 n.s MA =MB 
DE 66.66 75.92 -9.25 Sim -0.69 n.s MA = MB 
DF 78.84 75 3.84 Sim 0.31 n.s MA =MB 
FF 73.07 77.5 -4.42 Sim -0.53 n.s MA =MB 
FS 71.15 76.38 -5.23 Sim -0.52 n.s MA = MB 
SG 59.07 55.22 3.85 Sim 0.53 n.s MA = MB 
SM 71.69 75.11 -3.41 Sim -0.43 n.s MA =MB 
VT 62.30 66.38 -4.08 Sim -0.56 n.s MA =MB 
DC= dor corporal; DE= desempenho emocionai; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade; n.s= não significativo M= 
Mulheres; H= Homens : Transp = submetidos a transplante 
Ao procedermos ainda à comparação de médias entre homens e mulheres 
submetidos a transplante renal, fizemo-lo também tendo por base os valores da escala 
específica QLI, cujos valores apresentamos no quadro 24. 
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Quadro 24-Comparação de médias entre homens e mulheres submetidos a transplante -escalas QLI 
















com nível de 
significância 
<0,05 
QLI 24.16 23.93 0.22 Sim 0.13 n.s MA = MB 
HFSUBA 24.22 23.65 0.56 Sim 0.32 n.s MA =MB 
SOCSUB 
B 
23.35 23.90 -0.55 Sim -0.39 n.s MA = MB 
PSPSUBC 22.77 23.19 -0.42 Sim -0.21 n.s MA = MB 
FAMSUB 
D 
25.82 23.99 1.82 Sim 0.85 n.s MA = MB 
QLI= avaliação global; HFSUBA= saúde e funcionalidade; SOCSUBB= sócio-económica; 
PSPSUBC= psicológico e espiritual;; FAMSUBD= familiar; M= Mulheres; H= Homens : Transp = 
submetidos a transplante 
De igual forma, e de acordo com os dados anteriores referentes ao SF-36, não se 
verificam diferenças estatisticamente significativas quando se procede a comparações 
segundo o sexo, na escala de QLI,ao nível de significância P <0.05. 
Ainda na continuidade da análise efectuada segundo o sexo, procedemos à 
comparação de médias entre indivíduos do sexo masculino sem doença, e os que foram 
submetidos a transplante, apresentando esses resultados no quadro 25. 
















com nível de 
significância 
<5% 
DC 86.87 83.22 3.64 Não 1.3 n.s MA = MB 
DE 93.16 75.92 17.23 Não 2.1 P<0,03 MA > MB 
DF 93.58 75 18.58 Não 2.3 P<0,02 MA > MB 
FF 99.10 77.5 21.6 Não 3.53 P< 0,001 MA > MB 
FS 91.98 76.38 15.59 Não 2.25 P<0,02 MA > MB 
SG 75.92 55.22 20.7 Sim 4.41 P< 0,0001 MA > MB 
SM 83.07 75.11 7.96 Sim 1.79 P<0,04 MA > MB 
VT 83.20 66.38 16.81 Sim 3.78 P< 0,0001 MA > MB 
DC= dor corporal; DE= desempenho emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade; n.s= não significativo 
Não transp.= sem doença; Transp. = submetidos a transplante; Difer= diferença 
174 
Apresentação e análise de dados 
Ao estabelecermos a comparação entre o sexo masculino tido como sem doença, 
e submetido a transplante, com excepção para a DC, existem diferenças significativas ao 
nível de P 0,05,, em todos os restantes domínios da escala do SF-36. A um nível mais 
elevado de significância P 0,01, mantém-se essa diferença a nível da FF, SG e VT. 
Quadro 26 - Comparação das médias entre mulheres não transplantadas e submetidas a transplante-
















com nível de 
significância 
< 5 % 
DC 82.08 72.30 9.77 Não 1.24 n.s MA = MB 
DE 82.60 66.66 15.94 Sim 1.31 n.s MA =MB 
DF 92.39 78.84 13.54 Não 1.27 n.s MA =MB 
FF 96.95 73.07 23.87 Não 4.49 P< 0,005 MA > MB 
FS 90.76 71.15 19.6 Não 2.55 P < 0,02 MA > MB 
SG 78.91 59.07 19.83 Sim 3.12 P< 0,002 MA > MB 
SM 75.82 71.69 4.13 Sim 0.61 n.s MA = MB 
VT 79.56 62.30 17.25 Sim 2.73 P< 0,005 MA >MB 
DC= dor corporal; DE= desempenho emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade; n.s= não significativo 
Não transp.= sem doença; Transp. = submetidos a transplante; Difer= diferença; i^ =nível de 
significância 
No entanto como se observa no quadro 26, não se verificam os mesmos 
resultados quando estabelecemos comparação entre o sexo feminino tido como sem 
doença e os submetidos a transplante renal. De facto as mulheres tidas como sem 
doença parecem diferir das submetidas a transplante renal a nível da FF, FS, SG e VT, 
mantendo-se essa mesma diferença a nível de/f <0,01. 
Seguidamente efectuou-se a partição segundo o estado civil resultando as médias 
observadas relatadas nos quadros 27 e 28 que foram alvo das comparações relatadas nos 
quadros subsequentes. Dada a rarefacção das subpopulações redundou em algumas 
comparações inconclusivas em virtude de estarmos perante subpopulações com 
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variância nula. Refira-se que, ainda assim, o SPSS fornece resultados mas referentes a 
variâncias iguais. Como uma variância nula dificilmente é igual a uma não nula, tais 
resultados não nos permitem tirar conclusões pelo que não foram sequer exibidos no 
presente relato. 
Quadro 27 - Médias observadas em função do Estado Civil - escalas SF-36 
DC DE DF FF FS SG SM VT 
Não Transp. População 85.1 89.25 93.15 98.31 91.53 77.03 80.39 81.85 
Não Transp. Solteiros 85.87 90.56 93.75 98.33 92.71 78.1 81.53 82.92 
Não Transp. Casados 62 50 75 97.5 56.25 45 46 50 
Transp. População 78.65 72.04 76.61 75.65 74.19 56.84 73.68 64.68 
Transp. Solteiros 81.27 74.44 79.17 75.83 75.83 56.07 75.87 66.17 
Transp. Casados 0 0 0 70 25 80 8 20 
Não transp.= sem doença; Transp. = submetidos a transplante; DC= dor corporal; DE= 
desempenho emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= Função social; SG= saúde 
geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade. 
Quadro 28 - Médias observadas em função do Estado Civil -escalas QLI 
HFSUBA SOCSUBB PSPSUBC FAMSUBD QLI 
Transp. População 23.89 23.68 23.02 24.77 24.03 
Transp. Solterios 23.79 23.81 23.03 24.59 24.01 
Transp. Casados 27 19.88 22.57 30 24.78 
Transp. = submetidos a transplante; QLI= avaliação global; HFSUBA= saúde e funcionalidade; 
SOCSUBB= sócio-económica; PSPSUBC= psicológico e espiritual;; FAMSUBD= familiar 
Prosseguindo a análise, na mesma linha, procedemos à comparação de médias de 
acordo com o estado civil, entre o grupo sem doença, cujos valores se apresentam no 
quadro 29. 
Na análise desse quadro verifica-se no grupo dos indivíduos tidos como sem 
doença , entre solteiros e casados, diferenças a nível da DC, SG, SM e VT 
estatisticamente significativas quer ao nível de significância de P <0.05 quer de P 0,01. 
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com nível de 
significância 
<5% 
DC 85.86 62 23.86 Sim 4.05 P< 0,0001 MA > MB 
DE 90.55 50 40.55 Não 0.81 n.s MA =MB 
DF 93.75 75 18.75 Não 0.75 n.s MA =MB 
FF 98.33 97.5 0.83 Sim 0.23 n.s MA =MB 
FS 92.7 56.25 36.45 Não 1.94 n.s MA =MB 
SG 78.1 45 33.1 Sim 3.15 P < 0,001 MA > MB 
SM 81.53 46 35.53 Sim 3.64 P< 0,0005 MA >MB 
VT 82.91 50 32.91 Não 18.41 P< 0,0001 MA > MB 
DC= dor corporal; DE= desempenho emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade; n.s= não significativo Não 
transp.= sem doença; S.= solteiro; C.= casado; P= nível de significância 
No entanto ao relacionarmos as médias das escalas do SF-36 e o estado civil, dos 
indivíduos submetidos a transplante, não podemos inferir qualquer conclusão o que está 
relacionado com a rarefacção do grupo de indivíduos casados, pois neste grupo só um 
indivíduo é casado. 
O mesmo se verifica, quando fazemos essa mesma análise a partir do 
instrumento específico o QLI, o que mais uma vez reforça os resultados da escala 
anterior. 
A mesma conclusão se retira quando comparamos os casados tidos como sem 
doença, e aqueles submetidos a transplante. Também aqui a rarefacção do grupo 
segundo esta variável( pois no estado civil de casado há 2 no grupo sem doença, e 1 no 
grupo submetido a transplante), o que nos leva a resultados inconclusivos. 
Procedemos em seguida, à comparação entre o estado civil (solteiro), dado que é 
o estado civil dominante neste estudo, o que está relacionado com a própria faixa etária. 
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Quadro 30- Comparação das médias entre solteiros não transplantados e submetidos a transplante-
















com nível de 
significância 
<5% 
DC 85.86 81.26 4.6 1.72 P<0,05 MA > MB 
DE 90.55 74.44 16.11 2.32 P<0,02 MA >MB 
DF 93.75 79.16 14.58 2.44 P<0,01 MA > MB 
FF 98.33 75.83 22.5 5.25 P<0,0001 MA > MB 
FS 92.7 75.83 16.87 3.44 P< 0,001 MA >MB 
SG 78.1 56.06 22.03 5.47 P<0,0001 MA > MB 
SM 81.53 75.86 5.66 1.66 P<0,05 MA >MB 
VT 82.91 66.16 16.75 4.87 P<0,0001 MA > MB 
DC= dor corporal; DE= desempenho emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade. Não transp.= sem doença; 
Transp.= submetido a transplante; P= nível de significância 
Como se verifica no quadro 30, encontramos ao nível de significância de P 0,05 
diferenças estatisticamente significativas em todos os domínios da escala do SF-36, isto 
é os solteiros sem doença têm todos melhores níveis de qualidade de vida em todos os 
domínios. Ao nível de significância de P < 0,01 mantém-se essa diferença com 
excepção da DC, DE e SM. 
Chegamos agora às partições segundo habilitações literárias e classes etárias 
que, devido à quantidade de classes envolvidas, obrigam a uma análise de variância no 
sentido de testar a hipótese nula HO. juA = jug = juc -....- juN . 
As médias observadas para as escalas de qualidade de vida do SF-36 e QLI 
decompostas segundo as habilitações literárias figuram nos quadros 31 e 32 enquanto 
que os dados essenciais referentes às estatísticas F associadas à análise de variâncias 
figuram nos quadros subsequentes. 
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Quadro 31 - Médias observadas em função das Habilitações literárias- escalas SF-36 
DC DE DF FF FS SG SM VT 
Não 
Transp. 
População 85.09 89.24 93.14 98.30 91.53 77.03 80.38 81.85 
Não 
Transp. 
1o Ciclo 81.14 76.19 85.71 97.85 83.92 69.42 74.28 80 
Não 
Transp. 
2o Ciclo 87.55 88.88 88.88 99.44 91.66 74.77 80.44 82.77 
Não 
Transp. 
3o Ciclo 85.75 91.66 93.75 98.12 92.96 76.12 82.25 79.68 
Não 
Transp. 
Sec. 83.81 89.39 95.45 98.63 92.04 78.63 80.72 84.31 
Não 
Transp. 
Freq. E.S. 88.33 94.44 95.83 100 93.75 83.33 79.33 79.16 
Não 
Transp. 
CS 87 100 100 87.5 93.75 84.5 86 82.5 
Transp. População 78.64 72.04 76.61 75.64 74.19 56.83 73.67 64.67 
Transp. 1o Ciclo 67.5 41.66 68.75 73.75 68.75 64.25 63 58.75 
Transp. 2o Ciclo 78.5 91.66 62.5 80 90.62 56.25 79 52.5 
Transp. 3o Ciclo 84.25 66.66 81.25 76.87 67.18 63 86 66.87 
Transp. Sec. 75.09 78.78 75 66.81 67.04 49.09 69.09 66.36 
Transp. Freq. E.S. 88 66.66 91.66 95 95.83 67 65.33 71.66 
Transp. CS 90 100 100 95 100 35 72 80 
Não transp.= sem doença; Transp.= submetido a transplante; Freq.E.S.= frequência do ensino 
superior; C.S.= curso superior 
Quadro 32- Médias observadas em função das Habilitações literárias -escalas F&P 
HFSUBA SOCSUBB PSPSUBC FAMSUBD QLI 
Transp. População 23.89 23.67 23.01 24.76 24.03 
Transp. 1o Ciclo 19.89 18.64 18.12 20.62 19.33 
Transp. 2o Ciclo 24.99 24.7 25.35 26.87 25.58 
Transp. 3o Ciclo 26.97 25.99 26.40 27.56 27.17 
Transp. Sec. 23.21 23.87 22.07 24.74 23.53 
Transp. Freq. E.S. 23.00 24.55 23.57 21.61 23.65 
Transp. CS 21.08 16.36 14.86 20.25 18.12 
QLI= avaliação global; HFSUBA= saúde e funcionalidade; SOCSUBB= sócio-económica; 
PSPSUBC= psicológico e espiritual;; FAMSUBD= familiar;Transp.= submetido a transplante; 
Freq.E.S.= frequência do ensino superior; C.S.= curso superior 












DC 1.20 n.s Sim 
DE 1.31 n.s Sim 
DF 0.81 n.s Sim 
FF 0.57 n.s Sim 
FS 1.08 n.s Sim 
SG 0.38 n.s Sim 
SM 1.06 n.s Sim 
VT 0.29 n.s Sim 
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DC= dor corporal; DE= desempenho emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade; n.s= não significativo 
O valor F de referencia com um nível de significância de P <0.05 é:2.32 (para 
toda a população), em virtude de estarmos perante 5 graus de liberdade para o 
numerador e 87 graus de liberdade para o denominador (dados obtidos através de 
consulta de uma tabela de valores críticos para F). Por comparação dos valores da razão 
F exibidos na respectiva coluna (quadro 33), resultam as conclusões que estão na coluna 
à direita do mesmo quadro, isto é a hipótese nula é verdadeira pois não há diferenças 
significativas. 
Quadro 34-Análise de variância das escalas SF-36 na população submetida a transplante segundo as 
Habilitações literárias 










DC 0.61 n.s Sim 
DE 1.02 n.s Sim 
DF 0.38 n.s Sim 
FF 0.93 n.s Sim 
FS 1.17 n.s Sim 
SG 1.01 n.s Sim 
SM 0.95 n.s Sim 
VT 0.56 n.s Sim 
DC= dor corporal; DE= desempenho emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade; n.s= não significativo 
Em relação ao grupo submetido a transplante o valor F de referência é de 2.6 
com 5 graus de liberdade para o numerador e 25 graus de liberdade para o denominador, 
que tal como anteriormente, por comparação dos valores da razão F exibidos na 
respectiva coluna do quadro 34, resultam as conclusões apresentadas na coluna à direita 
do mesmo quadro. 
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DC 0.63 n.s Sim 
DE 0.52 n.s Sim 
DF 0.85 n.s Sim 
FF 2.42 P<0,05 Não 
FS 0.66 n.s Sim 
SG 0.69 n.s Sim 
SM 0.33 n.s Sim 
VT 0.24 n.s Sim 
DC= dor corporal; DE= desempenho emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade; n.s= não significativo 
O valor F de referencia com nível de significância P <0.05 para o grupo tido 
como sem doença é 2,38, com 5 graus de liberdade para o numerador e 56 para o 
denominador. De igual forma, por comparação dos valores da razão F exibido na coluna 
à esquerda, resultam nas conclusões observadas no mesmo quadro, em que a hipótese 
nula não é verdadeira a nível de significância de P <0.05. 
Quadro 36-Análises de variância das escalas QLI segundo as Habilitações Literárias 
Submetidos a transplante 






QLI 2.35 n.s Sim 
HFSUBA 1.5 n.s Sim 
SOCSUBB 4.35 P< 0.006 Não 
PSPSUBC 2.56 n.s Sim 
FAMSUBD 1.2 n.s Sim 
QLI= avaliação global; HFSUBA= saúde e funcionalidade; SOCSUBB= sócio-económica; 
PSPSUBC= psicológico e espiritual;; FAMSUBD= familiar;Transp.= submetido a transplante. 
O valor de referencia a nível de P < 0.05 para F é 2,6, com 5 graus de liberdade 
para o numerador e 25 para o denominador, dado que os valores do quadro 36 se 
reportam ao grupo submetido a transplante como no quadro 34, mas neste segundo os 
valores obtidos a partir do QLI. Por comparação dos valores da razão F exibidos, 
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resultam as conclusões apresentadas em que apenas há diferenças a nível da escala 
SOCSUBB. 
Os quadros anteriores permitem-nos concluir que, trabalhando com nível de 
significância P 0,05, apenas são perceptíveis duas escalas não apresentando médias 
iguais entre todas as classes de habilitações literárias. Trata-se da escala SOCSUBB (da 
escala QLI) para o grupo dos indivíduos submetidos a transplante, e da escala FF 
(escala SF-36) para o grupo dos não transplantados. Trabalhando com P< 0.01 tal 
conclusão apenas continua válida para a escala SOCSUBB. 
Dado que " a razão F só nos diz se existe diferença significativa entre um ou 
mais grupos, não nos diz onde está essa diferença''(Bryman & Cramer, 1993:171), para 
esclarecer este comportamento efectuámos testes t de comparação entre as médias das 
diversas classes envolvidas. Procedeu-se tal como em anteriores testes do mesmo 
género já aqui efectuados e sumariamos os resultados destes na forma de uma matriz 
contendo apenas as conclusões finais. No quadro 37, residem os resultados da 
comparação das médias de SOCSUBB com níveis de significância 5% . 
Quadro 37 - Comparação das médias da escala SOCSUBB segundo as Habilitações Literárias com 










1o Ciclo - < < < = Inconclusivo 
2o Ciclo - - = = = Inconclusivo 
3o Ciclo - - - > = Inconclusivo 
Sec. - - - - = Inconclusivo 
Freq. 
E.S. 
- - - - - Inconclusivo 
CS - - - - - -
Sec= ensino secundário; Freq. E.S= frequência do ensino superior; C.S.= curso superior. 
O símbolo > presente numa determinada linha e coluna significa que a média da 
classe identificada na primeira linha é maior que a média da classe identificada na 
primeira linha dessa coluna. Os símbolos < e = são descodificados de modo análogo. 
Fazendo uma análise mais objectiva, poderemos dizer que a média do Io ciclo é menor 
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que no 2o e 3o ciclo. As médias do 2o ciclo são iguais às do 3o, secundário e frequência 
do ensino superior. 
Quadro 38- Comparação das médias da escala SOCSUBB segundo as Habilitações Literárias 
com significância a 0.01 
1o Ciclo 2o Ciclo 3o Ciclo Sec. Freq. E.S. C s 
1o Ciclo - = - = = Inconclusivo 
2o Ciclo - - = = = Inconclusivo 
3o Ciclo - - - = = Inconclusivo 
Sec. - - - - = Inconclusivo 
Freq. E.S. - - - - - Inconclusivo 
CS - - - - - -
Sec= ensino secundário; Freq. E.S= frequência do ensino superior; C.S.= curso superior. 
O quadro 38 mostra que, afinal, quando tomadas duas a duas, as médias não são 
distinguíveis a um nível de significância de P < 0.01. Portanto, o anterior resultado 
saído da análise de variância a 0.01 só pode ficar a dever-se à rarefacção da classe de 
indivíduos com curso superior que enviesou as conclusões tomadas puramente na 
análise de variância. Abdicando do nível de significância de P < 0.01 e adoptando o 
nível de significância de P de 0.05 então valem os resultados da tabela 37 que mostram, 
nestas circunstâncias, que, efectivamente, existem médias diferentes e identificam quais 
são os pares de médias que podem ser classificados desse modo, isto é as médias são 
menores entre o Io ciclo e o 2° ciclo; entre o Io ciclo e 3o ciclo; entre o Io ciclo e o 
secundário. As médias entre o 3o ciclo e o secundário são superiores. 
O outro caso que importa detalhar é, com nível de significância P 0.05, o 
comportamento das médias da escala FF para indivíduos não transplantados. Procedeu-
se exactamente tal como no caso anterior e as conclusões estão sumariadas no quadro 
39. 
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Quadro 39- Comparação das médias da escala FF para indivíduos sem doença, segundo um nível de 










1o Ciclo - = = = < Inconclusivo 
2o Ciclo - - = = = Inconclusivo 
3o Ciclo - - - = = Inconclusivo 
Sec. - - - - = Inconclusivo 
Freq. 
E.S. 
- - - - - Inconclusivo 
CS - - - - - -
Sec= ensino secundário; Freq. E.S= frequência do ensino superior; C.S.= curso superior. 
Pela observação deste quadro, apenas existem efectivamente diferenças entre as 
médias do Io ciclo e a frequência do ensino superior, sendo os resultados inconclusivos 
relacionados com a rarefacção com os indivíduos com curso superior (no grupo sem 
doença são apenas dois). 
Relativamente à partição segundo as classes etárias desenvolveu-se o mesmo 
procedimento que o adoptado relativamente às habilitações literárias. As médias 
observadas relativas à escala do SF-36 constam do quadro 40. Estas foram alvo de uma 
análise de variância cujos principais parâmetros estão sumariados posteriormente. 
Quadro 40- Médias observadas em função das Classes Etárias- escalas SF-36 
DC DE DF FF FS SG SM VT 
Não 
Transp. 
População 85.09 89.24 93.14 98.30 91.53 77.03 80.38 81.85 
Não 
Transp. 
15 a 19 anos 84.8 86.66 92.5 98.25 91.87 78.37 81 81.37 
Não 
Transp. 
20 a 24 anos 88.11 98.14 95.83 99.72 94.44 76.77 82.22 86.38 
Não 
Transp. 
25 a 30 anos 87 100 100 87.5 93.75 84.5 86 82.5 
Não 
Transp. 
30 a 35 anos 62 50 75 97.5 56.25 45 46 50 
Transp. População 78.64 72.04 76.61 75.64 74.19 56.83 73.67 64.67 
Transp. 15 a 19 anos 79.2 80 86.25 74.25 79.37 58.2 83.2 68.25 
Transp. 20 a 24 anos 84.88 59.26 61.11 77.22 65.27 53.66 60 60 
Transp. 25 a 30 anos 90 100 100 95 100 35 72 80 
Transp. 30 a 35 anos 0 0 0 70 25 80 8 20 
DC= dor corporal; DE= desempenho emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade; Não transp.= sem doença; 
Transp.= submetido a transplnate 
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Procedeu-se de modo análogo, relativamente às médias obtidas segundo as 
classes etárias, através do instrumento específico para a população submetida a 
transplante (QLI), que são apresentadas no quadro 41. 
Quadro 41 - Qualidade de vida em função das Classes Etárias -escalas QLI 
HFSUBA SOCSUBB PSPSUBC FAMSUBD QLI 
Transp. População 23.89 23.67 23.01 24.76 24.03 
Transp. 15 a 19 anos 25.59 25.25 24.72 26.62 25.80 
Transp. 20 a 24 anos 20.07 21.42 20.17 20.56 20.66 
Transp. 25 a 30 anos 21.08 16.36 14.86 20.25 18.12 
Transp. 30 a 35 anos 27 19.88 22.57 30 24.78 
QLI= avaliação global; HFSUBA= saúde e funcionalidade; SOCSUBB= sócio-económica; 
PSPSUBC= psicológico e espiritual;; FAMSUBD= familiar;Transp.= submetido a transplante. 








verdadeira a 5% 
DC 14.25 P<0.0001 Não 
DE 3.35 P<0.02 Não 
DF 3.49 P<0.02 Não 
FF 0.995 n.s Sim 
FS 4.99 P< 0.003 Não 
SG 0.62 n.s Sim — 
SM 9.98 P<0.0001 Não 
VT 4.51 P<0.005 Não 
DC= dor corporal; DE= desempenho emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade; P= nível de significância. 
O valor de referencia de F a um nível de significância de P <0.05 para a 
população segundo as classes etárias, é de 2,71 pelo facto de estarmos perante 13 graus 
de liberdade para o numerador e 89 para o denominador, pelo que pela comparação dos 
valores de razão F exibido na respectiva coluna, resultam as conclusões que estão na 
coluna à direita. 
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Quadro 43-Análise de variância das escalas SF-36 na população submetida a transplante segundo as 
Classes etárias 









DC 12.05 P<0,03 Não 
DE 2.48 n.s Sim 
DF 3.83 P<0,03 Não 
FF 0.27 n.s Sim 
FS 2.19 n.s Sim 
SG 0.97 n.s Sim 
SM 11.59 P< 0,0001 Não 
VT 2.70 n.s Sim 
DC= dor corporal; DE= desempenho emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade;_P= nível de significância. 
O valor de referência de F com nível de significância de P < 0.05 é de 2.96 para 
o grupo submetido a transplante (3 graus de liberdade para o numerador e 89 para o 
denominador), pelo que tal como em quadros anteriores resultam as conclusões que 
estão na coluna à direita do quadro 43. 









DC 6.17 P< 0.001 Não 
DE 2.99 P<0.04 Não 
DF 1.64 n.s Sim 
FF 4.27 f_<0.009 Não 
FS 8.52 P<0.0001 Não 
SG 3.4 P <0.02 Não 
SM 4.4 P <0.007 Não 
VT 4.23 P < 0.009 Não 
DC= dor corporal; DE= desempenho emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade. 
O valor de referencia de F para o grupo tido como sem doença, é de 2.76 (3 
graus de liberdade para o numerador e 58 para o denominador), pelo que comparando os 
valores da razão de F exibidos no quadro 44, resultam as conclusões também aí 
expressas. 
186 
Apresentação e análise de dados 
Quadro 45-Análises de variância das escalas QL1 segundo as Classes Etárias 
Submetidos a transplante 






QLI 3.81 P< 0.02 Não 
HFSUBA 3.83 P<0.02 Não 
SOCSUBB 5.31 P< 0.005 Não 
PSPSUBC 2.75 n.s Sim 
FAMSUBD 3.30 P< 0.04 Não 
QLI= avaliação global; HFSUBA= saúde e funcionalidade; SOCSUBB= sócio-económica; 
PSPSUBC= psicológico e espiritual;; FAMSUBD= familiar;Transp.= submetido a transplante; P= 
nível de significância. 
O valor de referência para F ao nivel de P < 0.05 é de 2.96 (3 graus de liberdade 
para o numerador e 27 graus para o denominador), pelo que resultam através da 
comparação dos valores da razão F as conclusões expressas no quadro 45. 
Ao contrário do que aconteceu na análise de variância relativamente às 
Habilitações Literárias, a presente análise revela muitas variações das médias das 
escalas em função das classes etárias. 
As combinações de comparações de médias tomadas duas a duas são tantas que 
inviabilizam uma análise suficientemente canónica de modo a possibilitar poucas mas 
sólidas conclusões. 
Por isso, resolvemos comutar para estudos de correlação das escalas na 
dependência da idade tomada na sua forma original, ou seja, intervalar. Os valores de 
correlação observados para toda a população, transplantados e não transplantados estão 
exibidos nos quadros 46, 47 e 48. Nestas também figuram os resultados dos testes da 
hipótese de correlação nula: 
[HO. r = 0 
1 Hl r * 0 
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Quadro 46- Correlação dos indicadores de qualidade de vida da população com a idade e teste da 
hipótese HO: r=0 com níveis de significância 0.05 nas escalas do SF-36 
População 
r Nível de 
significância 
r=0 (5%) 
DE -0.27 a s i*0 
DF -0.14 n.s r=0 
DC -0.16 a s r=0 
FF 0.00 a s r=0 
FS -0.23 P < 0.03 i*0 
SG -0.16 n.s r=0 
SM -0.35 P < 0.0001 i*0 
VT -0.21 P < 0.04 i*0 
DC= dor corporal; DE= desempenho emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade; r=correlação; P = nível de 
significância 
Efectuaram-se os mesmos procedimentos, mas referentes à população submetida 
a transplante, pelo que se apresentam os valores relativos aos dois instrumentos (SF-36; 
QLI ), que estão sumariados no quadro 47. 
Quadro 47- Correlação dos indicadores de qualidade de vida dos submetidos a transplante com a idade 
e teste da hipótese HO: r=0 com níveis de significância 0.05 
Submetidos a transplante 
r Nível de 
significância 
r=0 (5%) 
QLI -0.33 as r=0 
HFSUBA -0.25 as r=0 
SOCSUBB -0.52 P < 0.003 i*0 
PSPSUBC -0.31 as r=0 
FAMSUBD -0.20 as r=0 
DE -0.36 P < 0.04 r*0 
DF -0.27 as r=0 
DC -0.28 n.s r=0 
FF 0.06 n.s r=0 
FS -0.20 n.s r=0 
SG .002 n.s r=0 
SM -0.59 P < 0.0001 i*0 
VT -0.31 as r=0 
QLI= avaliação global; HFSUBA= saúde e funcionalidade; SOCSUBB= sócio-económica; 
PSPSUBC= psicológico e espiritual;; FAMSUBD= familiar;DC= dor corporal; DE= desempenho 
emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= Função social; SG= saúde geral; SM= 
saúde mental; VT= vitalidade; r= correlação; r=correlação; P= nível de significância 
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Quadro 48- Correlação dos indicadores de qualidade de vida dos sem doença com a idade e teste da 
hipótese HO: r=0 com níveis de significância 0.05 
Sem doença 
r Nível de 
significância 
r=0 (5%) 
DE -.23 n.s r=0 
DF -.06 n.s r=0 
DC -.07 n.s r=0 
FF -.15 N.s r=0 
FS -.35 P < 0,005 r*0 
SG -.32 0,01 r*0 
SM -.20 n.s r=0 
VT -.19 n.s r=0 
DC= dor corporal; DE= desempenho emocionai; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade; r=correlação; P = nível de 
significância 
Com significância a 0.05 foram encontradas 9 hipóteses de correlação nula não 
verificadas, todas elas negativas. Com efeito DE, FS, SM e VT (população global, 
representado no quadro 46), SOCSUBB, DE, SM (grupo submetido a transplante -
quadro 47), e FS e SG (grupo sem doença, quadro 48), apresentam níveis de 
significância P<0,05. A constância do sinal das correlações não nulas validadas indica 
que, para as escalas a que se referem, a qualidade de vida tem tendência linear 
decrescente com a idade. No entanto, todos os seus valores tem magnitudes que, de 
acordo com a convenção de Cohen e Holliday (Cohen, L. E Holliday, M. (1982) 
Statistics for Social Scientists, Londres, Harper & Raw) referida por (Bryman & 
Cramer, 1993), devem ser consideradas entre baixas a moderadas (segundo aquela 
convenção o limiar de transição de correlações moderadas para correlações altas é 0.7). 
Entendemos , interessante apesar de em termos globais a qualidade de vida ser 
inferior nos indivíduos submetidos a transplante comparar a sua percepção de saúde 
actual com o que acontecia há um ano, pelo que fizemos uma análise das respostas em 
termos percentuais comparando com o grupo sem doença. 
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Gráfico 4- Mudança de saúde comparativamente com o que acontecia há um ano 
% a Transplantados 
■ Sem doença 
Como se pode observar, comparativamente o grupo submetido a transplante 
refere que o seu estado de saúde actual, comparativamente com o que acontecia há um 
ano é muito melhor (a que corresponde o valor 1). Por sua vez, o grupo tido como sem 
doença refere que é aproximadamente igual (a que corresponde o valor 3). 
1.4 ESTUDO DA QUALIDADE DE VIDA EM FUNÇÃO DO TEMPO DE 
TRANSPLANTE 
Uma das análises que pretendíamos efectuar prende-se com a possível 
dependência da qualidade de vida em função do tempo de transplante. De facto, a 
observação do quadro 49, através da análise da correlação temporal destes indicadores 
sugere que não existem quaisquer relações de dependência. 
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Quadro 49-Correlação dos indicadores de qualidade de vida com o tempo de transplante e teste da 
hipótese HO: r=0 com níveis de significância 5% 
R Nível de 
significância 
r=0 (5%) 
QLI -0.34 n.s r=0 
HFSUBA -0.31 n.s r=0 
SOCSUBB -0.32 n.s r=0 
PSPSUBC -0.36 P<0.04 i*0 
FAMSUBD -0.27 n.s r=0 
DE 0.16 n.s r=0 
DF 0.45 P<0.01 i*0 
DC 0.34 n.s r=0 
FF 0.37 P < 0.04 i*0 
FS 0.41 P < 0.02 i*0 
SG -0.2 n.s r=0 
SM 0.18 n.s r=0 
VT 0.37 P < 0.04 i*0 
QLI= avaliação global; HFSUBA= saúde e funcionalidade; SOCSUBB= sócio-económica; 
PSPSUBC= psicológico e espiritual;; FAMSUBD= familiar;DC= dor corporal; DE= desempenho 
emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= Função social; SG= saúde geral; SM= 
saúde mental; VT= vitalidade; r=correlação; P= nível de significância • 
Ao nível de significância P 0.05, surgem 5 hipóteses nulas falsas. A saber: 
PSPSUBC, DF, FF, FS e VT. Exceptuando a escala PSPSUBC todas as restantes 
correlações consideradas não nulas são positivas. Tal como no estudo de correlação 
anterior, todos os seus valores tem magnitudes que devem ser consideradas entre baixas 
a moderadas. 
Portanto, em conclusão, ao nível de significância de 0.05 são aceitáveis algumas 
correlações temporais não nulas mas que devem ser consideradas entre baixas e 
moderadas, nunca altas ou muito altas. 
1.5-ANÁLISE ISOLADA DO QLI 
Realizou-se uma análise factorial do QLI com base na matriz de coeficientes de 
correlação do quadro 50 que exibe, após uma Análise de Componentes Principais 
apenas um valor próprio acima de 1 e manifestamente dominante pois é responsável por 
90% da variância total, como se verifica no gráfico 4. 
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Quadro 50- Coeficientes de correlação do QLI 
SOCSUBB PSPSUBC HFSUBA FAMSUBD QLI 
SOCSUBB 1 
PSPSUBC 0.82 1 
HFSUBA 0.78 0.89 1 
FAMSUBD 0.72 0.85 0.90 1 
QLI 0.88 0.96 0.97 0.91 1 
(P= 0% - Valor observado pelo SPSS para todas as entradas) 
QLI= avaliação global; HFSUBA= saúde e funcionalidade; SOCSUBB= sócio-económica; 
PSPSUBC= psicológico e espiritual;; FAMSUBD= familiar. 
Gráfico 5 - Variâncias associadas aos valores do QLI após a Análise de Componentes Principais. 
Somos levados a concluir que o QLI parece aferir, afinal, quase apenas um 
conceito, que estará relacionado com a satisfação dos indivíduos com determinadas 
dimensões da vida. 
1.5.1- ANÁLISE DO QLI EM SIMULTÂNEO COM O SF-36 
Procedendo de modo análogo efectuamos uma análise factorial conjunta SF-36 
+ QLI tomou-se a matriz do quadro 51 e encontraram-se 4 factores (o 5o valor próprio 
vale 0.987) 
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Quadro 51- Coeficientes de correlação do QLI e SF-36 
SOCSUBB PSPSUBC HFSUBA FAMSUBD QLI 
DC 0.15 0.00 -0.17 -0.22 -0.07 
DE 0.33 0.28 0.30 0.43 0.33 
DF 0.05 0.00 0.00 -0.09 0.00 
FF -0.07 -0.28 -0.22 -0.23 -0.22 
FS 0.23 0.21 0.18 0.20 0.20 
SG 0.28 0.33 0.34 0.22 0.33 
SM 0.40 0.44 0.38 0.35 0.42 
VT 0.22 0.18 0.23 0.07 0.20 
DC= dor corporal; DE= desempenho emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade; P= nível de significância 
Quadro 52- Niveis de Significância observados para as correlações entre o QLIe o SF-36 
SOCSUBB PSPSUBC HFSUBA FAMSUBD QLI 
DC n.s n.s n.s n.s n.s 
DE n.s n.s n.s P<0.02 n.s 
DF n.s n.s n.s n.s n.s 
FF n.s n.s n.s n.s n.s 
FS n.s n.s n.s n.s n.s 
SG n.s n.s n.s n.s n.s 
SM P<0.02 P<0.01 P<0.03 P<0.05 P<0.02 
VT n.s n.s n.s n.s as 
DC= dor corporal; DE= desempenho emocional; DF= desempenho físico; FE^ = Função física; FS= 
Função social; SG= saúde geral; SM= saúde mental; VT= vitalidade; P = nível de significância 
Como se verifica no quadro 51 ao nível de significância de 0.05, as correlações 
não nulas encontram-se apenas a nível da SM (do SF-36), com todas as escalas do QLI, 
assim como entre o DE e o FAMSUBD,embora sejam correlações moderadas. 
Gráfico 6 -as nove maiores variâncias explicadas pelo do QLI e SF-36 após Análise de Componentes 
Principais. 
J§,LllTLSkr3J ï S ^ 
30 40 50 go 70 8o go 
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Os factores extraídos através das Componentes Principais com Varimax estão 
correlacionados com as escalas originais de acordo com o quadro 53. É notória a 
presença de 3 factores relacionados exclusivamente com as escalas do SF-36 (Factor 2, 
Factor 3 e Factor 4) e de 1 factor (Factor 1) que está fortemente relacionado com o QLI 
e duas escalas oriundas do SF-36. 
Quadro 53- Carga factorial entre os principais factores das escalas SF-36 eOLI 
Factorl Factor2 Factor3 Factor4 
SOCSUBB 0.8711 -0.06633 0.08991 0.00275 
PSPSUBC 0.93176 -0.21338 0.0207 -0.08883 
HFSUBA 0.92936 -0.26417 0.0407 -0.01321 
FAMSUBD 0.89011 -0.29949 -0.11391 0.18335 
QLI 0.96606 -0.23058 0.02881 -0.00986 
DC 0.07705 0.7291 0.02369 -0.20008 
DE 0.48725 0.43429 -0.45555 0.4342 
DF 0.14577 0.68877 0.14545 -0.34218 
FF -0.15844 0.46739 0.53905 0.5719 
FS 0.37204 0.57779 0.16522 0.37359 
SG 0.3031 -0.23467 0.82458 -0.13847 
SM 0.60673 0.56315 -0.1523 -0.15207 
VT 0.3528 0.60033 0.00983 -0.34422 
QLI= avaliação global; HFSUBA= saúde e funcionalidade; SOCSUBB= sócio-económica; 
PSPSUBC= psicológico e espiritual;; FAMSUBD= familiar;DC= dor corporal; DE= desempenho 
emocional; DF= desempenho físico; FF= Função física; FS= Função social; SG= saúde geral; SM= 
saúde mental; VT= vitalidade; P= nível de significância 
Esta análise mostra que o teste simultâneo SF-36 e QLI revela quatro 
factores principais. Como o QLI revela um, e o SF-36 revela dois, o surgimento de um 
quarto factor mostra que estes testes aferem, efectivamente, conceitos diferentes. 
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1 - DISCUSSÃO DOS RESULTADOS 
A interpretação dos resultados que fizemos no capítulo anterior permite-nos inferir 
que de acordo com os resultados deste trabalho, a vivência de um transplante tem 
efectivamente implicações na qualidade de vida dos que experienciam essa situação. 
Em termos globais e tendo em conta o instrumento comum (SF-36) utilizado no 
grupo submetido a transplante, e no grupo sem doença, as diferenças são 
estatisticamente significativas, a um nível de significância de P < 0,05 todas as médias 
das escalas do SF-36 (Dor Corporal, Desempenho Emocional, Desempenho Físico, 
Função Física, Função Social, Saúde Geral e Vitalidade). 
Se em termos globais a qualidade de vida é inferior no grupo de estudo (indivíduos 
submetidos a transplante renal), comparativamente com o grupo sem doença, no entanto 
face à percepção da mudança de saúde em relação ao que acontecia há um ano, 45,16% 
dos indivíduos submetidos a transplante consideram-na muito melhor, 16,13% com 
algumas melhoras, e 38,71% aproximadamente igual. Apesar do tamanho da amostra, 
parece-nos possível afirmar que o transplante é uma modalidade terapêutica que se 
repercute em melhor nível de qualidade de vida(McGee & Bradley, 1994), tendo em 
conta que houve a vivência de uma doença anterior e outras terapêuticas mais 
limitativas no quotidiano de cada um, estando ainda o número (12 pessoas) que não 
percepciona essas melhoras, eventualmente relacionado com o tempo recente de 
transplante. Comparativamente no grupo de comparação, 87, 09% refere que a sua 
saúde é praticamente igual ao ano anterior, o que pode estar relacionado com o critério 
de selecção, que implicava que não tivessem tido um problema de saúde no último ano 
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que interferisse com as suas vidas. Para além disso, "os adolescentes são o grupo etário 
mais saudável" (Neto, Sousa & Duarte, 1994:210), e o mesmo se poderá dizer dos 
adultos jovens, dado que não há fronteiras definidas entre a adolescência e a adultice. 
Ao estudarmos os valores médios dos indicadores da qualidade de vida, 
segmentando a amostra segundo o sexo, entre os indivíduos do sexo masculino e 
feminino submetidos a transplante na infância não encontramos diferenças 
estatisticamente significativas quer ao nível de significância de P < 0,05 quer de 
0,01.quando correlacionadas com essa variável. Contudo verificamos diferenças 
estatisticamente significativas ao nível de significância de P < 0,05 entre homens e 
mulheres sem doença, nas dimensões dor corporal e saúde mental, em que as médias são 
inferiores no sexo feminino, o que nos pode levar a concluir que na população tida 
como sem doença haverá variáveis intervenientes que interferem na variável dependente 
em estudo: qualidade de vida. 
No entanto quando correlacionamos os indivíduos do sexo masculino tido como sem 
doença, e com os submetidos a transplante renal na infância, encontramos ao nível de 
significância de P < 0,05 diferenças a nível do desempenho emocional, desempenho 
físico, função social, função física, saúde geral saúde mental e vitalidade. De facto isto 
vem confirmar os estudos de Hayward et ai, 1989, em que refere que os indivíduos 
submetidos a um transplante fazem face a múltiplos stresses fisiológicos e psicossociais, 
que se poderão reverter quer na condição física como psicossocial, referindo mesmo 
Melzer et ai (1989) que a rede social de apoio no grupo de adolescentes submetidos a 
transplante é pequena, quando comparada com o grupo saudável. No entanto quando se 
procede ao emparelhamento de indivíduos do sexo feminino tido como sem doença, e 
submetido a transplante ao mesmo nível de significância só se encontram diferenças a 
nível da função física, função social, saúde geral e vitalidade. É interessante verificar 
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que não se verificam diferenças nas outras dimensões da escala (dor corporal, 
desempenho emocional, desempenho físico e saúde mental), dado que a bibliografia 
refere que o sexo feminino sobretudo nesta faixa etária é mais sensível aos efeitos da 
terapêutica imunossupressora, pelos efeitos adversos cosméticos evidentes (Henning et 
ai, 1988; Hudson & Hiliot, 1986; Melzer et ai, 1989; Reynolds et ai, 1993, Shaben, 
1993), o que eventualmente se poderia reverter em dimensões da componente mental. 
Provavelmente se este estudo se se tivesse alargado em termos de escalões etários, ou se 
se efectuasse uma avaliação teste-reteste no mesmo grupo, poderíamos chegar a 
inferências mais conclusivas. 
O estado civil não nos levou a resultados conclusivos dentro do grupo de indivíduos 
submetidos a transplante, o que está relacionado com o facto de existir apenas um 
indivíduo casado. Também aqui as diferenças são observadas entre solteiros e casados 
no grupo sem doença, a um nível de significância P < 0.05 nas dimensões :dor corporal, 
saúde geral, saúde mental e vitalidade. No entanto quando procedemos à análise dos 
indivíduos solteiros sem doença, e aqueles que foram submetidos a transplante renal na 
infância, encontramos ao nível de significância P <0.05 diferenças em todos os 
domínios da escala SF-36, isto é os solteiros sem doença têm todos melhores níveis de 
qualidade de vida, o que vem de encontro aos resultados obtidos em termos globais, 
dado o número diminuto de indivíduos casados na população constituinte deste estudo. 
Só em estudos que abarquem maior número de indivíduos, e com maior leque de idades 
e estado civil, poderemos eventualmente concluir se esta variável de controle interfere 
na variável dependente: qualidade de vida! 
Quando correlacionamos com o nível de habilitações literárias e a partir do índice 
de Qualidade de Vida de Ferrans & Powers, apenas se verificam no grupo submetido a 
transplante diferenças a nível da escala sócio- económica, o que pode estar relacionado 
198 
Discussão dos resultados 
com o que se referiu no quadro teórico, nomeadamente à referencia do atraso de 
desenvolvimento social dos adultos que sobreviveram a uma insuficiência renal na 
infância, prolongando-se a dependência dos pais (Reynolds, 1993). De facto, ao menor 
nível de habilitação literária corresponde menores valores de média na escala socio-
económica, o que associado à já referida dependência familiar quando se cresce e vive 
com uma doença crónica, esta pode afectar o rendimento escolar e potencializar essa 
dependência pela dificuldade de obter a independência económica e assumir um papel 
activo na sociedade. 
Contudo neste momento, após a revisão bibliográfica e a análise dos dados podemos 
questionar a introdução da variável de controle: habilitações literárias. Isto, porque os 
estudos consultados referem um desempenho escolar inferior, nos indivíduos com este 
quadro clínico, quando comparados com outras situações patológicas (Henning et ai, 
1988), ou com grupos considerados sem doença (Fox et ai, 1994; Home & Weinman, 
1994; Melzer et al, 1989). 
Parece-nos pois, que poderão aqui existir para alem das limitações inerentes ao 
tamanho do grupo de estudo, algumas variáveis intervenientes que poderão ter 
enviesado os resultados, ao procedermos ao emparelhamento do grupo em estudo e 
grupo de comparação com esta variável de controle. De facto, pode haver subjacente 
variáveis intervenientes no grupo de comparação, que tivessem obstaculizado o seu 
progresso académico, que não a ocorrência de uma doença, mas resultantes por exemplo 
de condicionalismos sócio-económicos, ou outros. Para além de não podermos retirar 
inferências significativas, também não podemos concluir que o processo de vivência de 
uma doença crónica durante a infância, como a doença renal se repercute no 
desempenho escolar. 
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Quando descemos à análise segundo os escalões etários, efectuamos estudos de 
correlações das escalas na dependência da idade tomada na forma intervalar. Assim no 
grupo de indivíduos submetidos a transplante a nível da escala sócio-económica (do 
QLI), e do desempenho emocional e saúde mental apresentam níveis de significância P 
< 0.05, com correlações baixas ou moderadas. Mas o facto de todas essas correlações 
serem negativas, leva-nos a inferir que a qualidade de vida tem tendência linear 
decrescente com a idade. Tal facto, eventalmente poderá estar relacionado com as 
implicações psicossociais do processo da doença, dado que os adolescentes podem ter 
dificuldades em "estabelecer objectivos realistas para o futuro, conseguirem a 
independência dos pais, e desenvolverem uma auto-imagem realista e positiva" (Collier 
& Watson, 1994: 238), o que se pode reverter face à dificuldade de ultrapassar essas 
tarefas desenvolvimentais na sua qualidade de vida. Também poderá essa tendência 
linear decrescente, estar associada a um início precoce da doença, pelo que apesar das 
limitações inerentes a este estudo, afigura-se-nos como potencialmente interessante a 
hipótese de que as repercussões na qualidade de vida, serem maiores quanto mais cedo 
se iniciar o processo de doença, cuja referência foi feita no estudo referido por Melzer et 
ai, 1989. Esta hipótese só poderá ser confirmada em estudos posteriores em que se 
estabeleçam comparações com grupos de indivíduos em que a doença surgiu por 
exemplo após a infância, ou se proceda a estudos longitudinais. 
Ao analisarmos os resultados do índice de qualidade de vida, que assumimos como 
instrumento de avaliação específica, verificamos valores significativos de fidelidade 
interna obtidos através do alfa de Cronbach (> a 0,8) a nível das escalas psicológica e 
espiritual, saúde e funcionalidade e na nota global do índice da qualidade de vida. 
Contudo nas escalas sócio-económica e familiar cujos valores foram <0,8, parece-nos 
que tais resultados poderão estar relacionados com a omissão de respostas a itens 
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relacionados com estas escalas, nomeadamente aos itens n° 7, 10, 19 e 20 referentes à 
primeira parte do instrumento que se reporta à satisfação. Em relação à segunda parte, 
referente à importância, há também uma não adesão aos itens 7, 10 e 19. 
Embora o número de não respondentes não seja igual na primeira parte e na 
segunda, relacionam-se com os mesmos itens. Parece-nos que são dimensões, que não 
fazem parte da vida actual , nem dos projectos de vida futura, uma vez que omitem a 
resposta sob a sua importância. 
Assim os itens n° 7 e 10 estão incluídos na escala familiar, reportam-se à 
satisfação/importância com as crianças e a vida sexual, o que nos levou a questionar se 
não se deveria submeter estes itens a algumas modificações. 
Esta questão foi colocada a Ferrans (1998), a qual nos referiu que " tavez algumas 
modificações destes itens sejam necessárias, isto é fazer questões mais pertinentes para 
um grupo jovem, como por exemplo relacionadas com os pais e irmãos. Este problema 
tem sido encontrado em outros estudos com pessoas não casadas".d). Segundo De-Nour 
(1994), ao referir um estudo de Ehrich et ai realizado em 1992, algumas destas 
dificuldades podem estar relacionadas pela taxa baixa de jovens adultos casados (menos 
de 15%), quando tenham iniciado terapêutica substitutiva da função renal durante a 
infância, pelo que sendo um grupo jovem , maioritariamente solteiro, entende-se que 
omitissem a resposta quanto à satisfação com as crianças. No entanto, mantém essa 
omissão quanto à sua importância, parecendo-nos que o projecto de 
maternidade/paternidade ainda não é perspectivado na vida futura (será que o será se 
questionarmos estes jovens, daqui a algum tempo?). Ou a "incerteza" que os 
acompanha, continuará a nortear a vida pelo "hoje", e o "amanhã" apenas a ser vivido 
* Ferrans, c. (1998). Comunicação pessoal em 28 de Julho "Hotmail" 
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quando passar a ser um "hoje"?!! São áreas que nos parece merecerem maior 
aprofundamento em estudos posteriores. 
Em relação ao item n° 7, sabendo-se que na sociedade actual a vida sexual se inicia 
precocemente, a ausência de respostas a esta questão pode-nos eventualmente levar a 
questionar como este aspecto é contemplado na abordagem terapêutica destes jovens. É 
ainda de referir, neste contexto que um dos respondentes, assinalou na questão referente 
à satisfação com a vida sexual "não tenho", o que pode ser encarado como um 
«contorno à própria questão». Por outro lado, esse mesmo respondente omite resposta 
relativa à importância com a mesma questão (de referir que se trata de um aluno do 
ensino superior). 
Ainda na comunicação pessoal referida anteriormente com Ferrans, esta 
questionava-nos, se tínhamos inquirido os nossos respondentes sobre a relevância destes 
itens. A dimensão temporal, para a realização deste estudo, foi impeditiva que tal se 
fizesse sistematicamente a toda a população inquirida. Para além disso, para evitar 
qualquer enviesamento causado pela interacção do investigador com o doente, não 
foram colocadas quaisquer outras questões antes do preenchimento dos instrumentos. 
No entanto, o facto de nos deslocarmos múltiplas vezes às consultas, o prévio 
conhecimento anterior facilitou o estabelecimento de diálogos, que nos permitiram 
compreender "um pouco mais" dos significados da vivência com um transplante renal. 
Assim em relação a estas questões e resultantes desses diálogos, parece-nos que 
poderíamos polarizar as razões que levaram à omissão das respostas. Por um lado, 
questões de ordem pessoal, em que se sentem "diferentes", com uma imagem física que 
não lhes agrada, e que os retrai de estabelecer relacionamentos com elementos do sexo 
oposto, o que de facto é referenciado também no enquadramento teórico (Colher & 
Watson, 1994; Reynolds et ai, 1993; Shaben, 1993). 
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Por outro lado, há alusão a uma superproteção parental, e apertada vigilância destes 
sobre "os modos de viver", no sentido de os proteger face a situações que ponham em 
risco o seu estado de saúde, que nos pareceu ser impeditivo para os jovens de alargar a 
sua vida social. 
Ao correlacionar-se o tempo de transplante e a qualidade de vida há correlações 
temporais não nulas baixas ou moderadas a nível de significância de P 0,05 nas escalas 
psicológica e espiritual (referente ao índice de qualidade de vida de Ferrans & Powers), 
desempenho físico, função física, função social e Vitalidade (SF-36). Esta correlação 
baixa ou moderada, pode estar relacionada pelo facto dos indivíduos do grupo de estudo 
terem sido submetidos a transplante num tempo recente com diferenças poucas 
significativas em termos temporais. 
No entanto, a bibliografia refere que o período crítico se situa fundamentalmente 
no primeiro ano após cirurgia (MacGee & Bradley, 1994, Fallon, Gould & Wainwright, 
1997). Para além disso, MacGee & Bradley, (1994), cita estudos de Johnson et ai. 
(1982), Auer et ai. (1990) e Evans (1991), os quais referiram níveis de qualidade de vida 
na população com doença renal equivalente ou aproximadamente equivalente que a 
população geral, o que de facto não se verifica neste estudo, o que eventualmente 
poderá estar relacionado quer pelo facto do processo de doença se ter iniciado durante a 
infância, e de algum modo ter obstaculizado o desenvolvimento pessoal e social, como 
pelo facto da população em estudo ter em média um tempo de transplante recente 
(77,4% foi submetido a transplante a um tempo igual ou inferior a 5 anos). 
Ao analisarmos separadamente as questões relacionadas com a satisfação com 
dimensões da vida, e a sua correspondente importância verificamos diferenças 
significativas em termos de magnitude, quanto à importância atribuída e à satisfação 
com a mesma dimensão. Assim existe discrepância entre a muita importância atribuída 
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à sua saúde, à independência física, a ter um trabalho, à realização de objectivos 
pessoais à felicidade em geral e à importância pessoal, comparativamente com os 
valores mais baixos atribuídos à muita satisfação com as mesmas dimensões. Parece-nos 
pois, que há ainda muito a fazer, no plano terapêutico a estabelecer com estes 
jovens/adultos de forma a que se sintam satisfeitos com as dimensões da vida que 
consideram tão importantes. 
Ao procedermos à análise do QLI em simultâneo com o SF-36, verificamos que 
apenas uma correlação moderada no âmbito da saúde mental. Ao colocarmos tal questão 
a Carol Ferrans esta refere que "apesar destes dois instrumentos se referirem à 
avaliação da "qualidade de vida" medem conceitos diferentes. O SF-36 foi designado 
como uma medida de avaliação do estado de saúde, e o OU como avaliação da 
satisfação com a vida. Por tal facto, faz sentido que seja entre a saúde mental e a 
satisfação com a vida que se encontrem correlações significativas. Por exemplo o SF-
36, diz-nos se uma pessoa tem dificuldade em andar um quarteirão, mas não nos refere 
o que a pessoa pensa acerca disso (se está satisfeita com isso ou não) "e. 
Evidencia-se aqui a multidimensionalidade e complexidade do conceito de 
qualidade de vida já abordado no quadro teórico. 
Verifica-se assim que apesar de um instrumento versar a avaliação da qualidade de 
vida em geral (SF-36), e o outro (QLI), os problemas específicos do quadro clínico 
inerentes ao transplante renal, a sua base conceptual é diferente. Assim por exemplo a 
dimensão física do SF-36 não está correlacionada com nenhuma dimensão do QLI. Se 
no SF-36, se pretende avaliar até que ponto o indivíduo é capaz de desenvolver ou não 
determinadas actividades, a possível dimensão correspondente no QLI, de saúde e 
funcionalidade refere-se à satisfação/importância com dimensões da vida já explicitadas 
Ferrans C. (1998) Comunicação pessoal 
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no capítulo anterior, tendo subjacente "que muitas das definições da satisfação do 
doente incluem elementos de subjectividade, expectativas epercepções"{ Mahon, 1996: 
1243). Poderemos concluir, que a avaliação da qualidade de vida segundo o QLI, é 
profundamente marcada pela dimensão individual de cada um, pois ".a satisfação com 
a vida refere-se à avaliação da vida do indivíduo em termos de valores pessoais, uma 
apreciação se a vida é boa ou má, ou algo entre essa avaliação "(Maccauley & 
Johnson, 1994: 214). A avaliação da satisfação, como indicador da avaliação da 
qualidade de vida "é mais subjectiva e controversa" (ibidem, p.214). No entanto a 
natureza individual da qualidade de vida têm que ser incorporada na avaliação da 
qualidade dos cuidados, pois a ênfase crescente actual na qualidade de vida, deve ter 
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O termo "qualidade de vida" está hoje em voga (Farquhar, 1995). Para além de 
ter entrado na linguagem comum, hoje em dia tem-se vindo a tornar relevante em áreas 
de investigação como no campo da sociologia, medicina, enfermagem, psicologia, 
economia, geografia, historial social e filosofia (Bowling, 1995; Farquhar, 1995; Fox, O' 
Boyle&Hill, 1994). 
No entanto apesar deste crescente interesse, bem evidenciado pelo aumento de 
publicações sobre a temática, persistem ainda alguns problemas quer na formulação de 
um conceito objectivo de "qualidade de vida", quer na sua avaliação e interpretação dos 
resultados dos múltiplos instrumentos utilizados. 
Apesar destas inerentes dificuldades, na área da saúde é irrefutável a "mais 
valia" reconhecida à necessidade de introduzir a avaliação da qualidade de vida, como 
indicador positivo dos resultados dos cuidados de saúde pois a diminuição das taxas de 
mortalidade são um indicador da evolução técnico-científica das ciências médicas, 
aliadas à evolução sócio- económica das populações, mas não podem ser assumidos 
como indicador directo de "qualidade de vida"! 
Isto torna-se pragmático fundamentalmente no contexto das doenças crónicas, 
problema de saúde "major" com que as sociedades industrializadas hoje se confrontam. 
Se, em consequência da diminuição da mortalidade, inevitavelmente há um 
correspondente aumento da taxa de sobrevivência de pessoas portadoras de doença 
crónica, que o progresso permitiu controlar, há riscos acrescidos de aumento de taxas de 
morbilidade com custos pessoais, familiares e sociais que é necessário minimizar no 
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sentido de potencializar a qualidade de vida, de todos aqueles que vivem a vida na 
companhia perpétua de uma doença. 
Há assim no investimento da qualidade de vida relacionada com a saúde, uma 
vertente humanista, pois indubitavelmente se associa a uma satisfação do doente 
(Mahon, 1996), mas também uma perspectiva sócio-económica, pois aliada à satisfação 
do doente, há uma melhoria do prognóstico, uma melhor adaptabilidade deste aos 
contextos sociais, com menores custos, associados a uma menor morbilidade quer 
biológica quer psicossocial. 
É indiscutível, que o modelo biomédico, que se baseia na concepção de doença 
como um factor universal isto é, que tem a mesma sintomatologia e prognóstico, e que 
as suas consequências resultam de efeitos nas estruturas anatómo-fisiológicas, 
independentemente de factores psicossociais e culturais, não é explicativo das diversas 
formas que uma mesma doença possa assumir em diferentes indivíduos, e nas diferentes 
repercussões que pode assumir em cada um. 
Os conhecimentos actuais evidenciam um "interesse crescente em vários 
modelos complexos de doença os quais pretendem explicar a resposta à saúde -doença 
como uma interacção entre a presença física da doença e a percepção subjectiva do 
doente e a sua interpretação da doença dentro de um contexto social e cultural" (Horne 
& Weinman, 1994:114). 
No contexto da saúde/doença na infância, a problemática da doença crónica 
assume particulares contornos, não só pela longevidade que hoje é possível em grande 
parte dos quadros clínicos marcados pela cronicidade, mas o «crescer e viver» com uma 
doença crónica, traz acrescidas exigências adaptativas aliadas aos desafios 
desenvolvimentais que qualquer criança/adolescente atravessa. 
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O fim da adolescência corresponde justamente à capacidade de atingir a 
autonomia, ter um projecto e mostrar capacidade de decisão, definir uma identidade 
sexual e adquirir um sistema de valores. Isto pode ser obstaculizado pela presença de 
uma doença crónica, que o acompanha desde a sua infância, ou surgiu na adolescência, 
como uma insuficiência renal crónica/terminal, em que a superproteção parental 
conjuntamente com os problemas inerentes à doença e modalidades terapêuticas, podem 
entravar a aquisição de uma verdadeira identidade ( Melzer et al, 1989;Reynolds et ai, 
1991; Shaben, 1993). 
O doente portador de uma insuficiência renal, enfrenta múltiplos problemas e 
dilemas, pois só há relativamente pouco tempo deixou de ser uma doença fatal (Horne 
& Weinman, 1994). No entanto os tratamentos com que se tem que confrontar, face a 
uma falência renal (hemodiálise, diálise peritoneal, transplante), acarretam múltiplas 
alterações nas actividades de vida diária. Hoje, a comunidade científica nesta área indica 
o transplante renal como a modalidade terapêutica de eleição para crianças e jovens, 
dado que melhora substancialmente a qualidade de vida, em comparação com as outras 
técnicas substitutivas da função renal.( Bereket, & Fine, 1995; Bergstein, .1994; McGee 
& Bradley, 1994; Shaben, 1993; Wise, 1994). 
Apesar de um transplante renal com sucesso não estar associado ás limitações 
dos tratamentos dialíticos, os doentes têm que se adaptar a uma terapêutica 
imunossupressora complexa vitalícia,(de acordo com a sobrevida do enxerto) associada 
a efeitos adversos colaterais e, concomitantemente, lidarem com a incerteza da 
longevidade do enxerto. 
Foi nesta complexa área de «viver com um transplante renal» que aconteceu 
numa etapa de vida com peculiaridades específicas (a infância !) que o presente estudo 
se desenvolveu. Assumimos, que apesar das muitas semelhanças que resultam do 
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processo de «viver com uma doença», há indubitavelmente diferenças inerentes às 
implicações específicas biológicas, intercruzadas pelo significado que cada um lhe 
atribui, significado esse que varia de acordo com características pessoais, com a fase do 
ciclo vital, e com o contexto social onde se move. 
A bibliografia refere que uma doença crónica na infância, traz riscos de 
potencializar problemas no âmbito psicossocial, com consequências para o 
desenvolvimento pessoal e social por vezes superiores às consequências da própria 
doença (Bradford, 1997; Coupey, 1992; Eiser, 1993; Johnson, 1985). 
Assim ao pretendermos avaliar a qualidade de vida dos jovens/adultos 
submetidos a transplante renal na infância, utilizamos dois instrumentos de avaliação 
que contemplassem, por um lado uma avaliação genérica da qualidade de vida (SF-36), 
e por outro lado, fossem avaliados aspectos específicos deste quadro clínico (índice de 
qualidade de vida - Transplante Renal (Ferrans & Powers). 
Em termos conclusivos face aos resultados obtidos poderemos afirmar em 
concordância com Welch (1994) que o SF-36 é instrumento que deve ser utilizado em 
estudos do âmbito dos portadores de patologia renal. 
Em relação ao instrumento específico utilizado para a avaliação da qualidade de 
vida ( QLI ), apesar de termos utilizados os procedimentos recomendados para o seu 
processo de reconversão linguística e cultural, não podemos assegurar o seu processo de 
validação externa, dado o tamanho do grupo de estudo, apesar dos resultados obtidos 
em termos de consistência interna.. No entanto, parece-nos ser um instrumento a utilizar 
em futuros estudos, dado os estudos referidos pela autora evidenciarem bons critérios de 
validade e fidelidade. Contudo a versão portuguesa por nós efectuada, deve ser 
replicada em futuros estudos no sentido de estudar melhor os critérios de sensibilidade, 
para que se possam obter normas nacionais referentes à sua utilização e validação. 
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Considerando os resultados globais deste estudo parece-nos fundamental "o 
reconhecimento da compreensão de que a qualidade de vida relacionada com a saúde 
percebida pelo doente é fundamental para o sucesso da prática da medicina (e de 
qualquer prática doutro grupo profissional no campo da saúde!), sendo urgente 
assegurar o seu desenvolvimento" (Joyce, 1994:53). 
Apesar do carácter exploratório deste estudo, parece-nos poder inferir que 
efectivamente o transplante renal é uma doença crónica, que substitui um quadro clínico 
anterior de falência de um órgão vital. Os doentes que têm expectativas de que o 
transplante renal seja uma opção «curativa», têm alguma dificuldade em aceitar o 
transplante como uma outra forma de viver a doença, e consequente dificuldade em 
aderir ao regime terapêutico e a adaptar-se ao seu transplante (Home & Weinman, 
1994). Há que gerir de uma forma mais adequada, os processos de comunicação entre 
profissionais de saúde e utentes, para que se clarifiquem dúvidas, se trabalhem 
concepções erradas dos doentes/familiares, e se dê igual relevância no plano terapêutico 
a este processo de comunicação. 
Ao longo do nosso percurso profissional na área da saúde, confrontamo-nos com 
uma passividade impressionante dos doentes e famílias. Não questionam opções 
terapêuticas, nem solicitam informações face às inquietações e dúvidas que os assaltam. 
Há que operacionalizar um projecto terapêutico global, onde todos os elementos 
biológicos, psicológicos e sociais estão em constante interacção, dando lugar ao emergir 
de novos problemas para os quais é necessário uma intervenção multidisciplinar de 
forma a encontrar novas possibilidades de gerir adequadamente o processo de viver com 
uma doença crónica. Os cuidados no âmbito psicológico são tão relevantes como a 
abordagem farmacológica, cirúrgica ou outra acção médica. Urge desenvolver uma 
abordagem transdisciplinar, tendo por base uma equipe de modelo colaborativo 
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("Collaborative Team Model", Eiser, 1993), em que todos os elementos da equipe de 
saúde (médicos, enfermeiros, psicólogos, assistentes sociais e outros), compartilham 
responsabilidades para ajudar doentes e família a compreender a doença e as razões dos 
tratamentos médicos, de forma a providenciar apoio e orientação nos vários problemas 
com que se confrontam. 
A presença de um técnico de saúde mental num serviço em que os contextos se 
centralizem na abordagem da doença crónica, é imprescíndivil, sem que contudo se 
tenda à "psicologização" ou "psiquiatrização" da doença. 
"Parece hoje consensual que qualquer alteração ou perturbação na saúde 
comporta necessariamente respostas concomitantes num registo psicológico que nem 
por isso, são enquadráveis em categorias psico-patológicas e que podem por isso ser 
tomadas por objecto de intervenção «aparte» (Ribeiro & Leal, 1995: 595). Os cuidados 
"psicológicos" tem que ser desenvolvidos de uma forma integradora, por todos os 
elementos da equipe de saúde, para que efectivamente resultem de uma forma eficaz, 
pois se forem prestados num contexto "à parte", isso iria contribuir para uma nova 
forma de abordagem cartesiana, em que uns atenderiam a "parte física" e outros a "parte 
psicológica". De facto o pessoal de saúde que mais contacto têm com os doentes são os 
enfermeiros, pelo que deve ser estabelecido "um esquema de cuidados psicológcos, que 
por sua vez estabeleça um esquema de apoio à própria equipe, pois um promove o 
outro" (Nicholas, 1994: 254),dado o inerente stress resultante de cuidar de doentes em 
situação de cronicidade. 
Assumindo as fragilidades inerentes a um estudo exploratório, acrescidas pela 
dimensão do grupo de estudo, parece-nos poder concluir com este trabalho que se torna 
"necessário e urgente verificar métodos de avaliação disponíveis na área da doença 
renal, e simultaneamente é necessário continuar a melhorar as medidas standards da 
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investigação da qualidade de vida para ajudar a clarificar a sua potencial importância 
dessas avaliações" (Welch, 1994:90). 
Ao finalizar este trabalho, pensamos ter atingido satisfatoriamente os objectivos 
definidos. Consideramos contudo que o trabalho que agora termina, não pode constituir 
um ponto de chegada, independentemente dos saberes que emergiram. 
Pelo contrário, deve ser, um novo ponto de partida com dificuldades acrescidas, 
procurando respostas a questões que possam emergir deste estudo, ou a outras que 
destas venham a surgir... 
Defendemos assim que a investigação não deve ser de cariz «asséptico», pois 
"cultivar a investigação em si e por si faz dela um domínio de elite, uma base para o 
exercício do poder... " e para uma aquisição de um reconhecimento social para quem a 
realiza, na afirmação de um «cientismo», perdendo a "sua significação fundamental que 
é a de contribuir para melhorar o serviço oferecido pelos profissionais, bem como as 
condições que lhes permitem oferecer" (Collière, 1989:208). 
Parece-nos pois indiscutível, que a avaliação da qualidade de vida, tem que ser 
introduzida como um indicador fundamental na avaliação prática dos cuidados de saúde. 
Isto implica, que essa avaliação não se contextualize exclusivamente a «trabalhos 
académicos», desenvolvendo-se projectos multiprofissionais, em que investigador(s) e 
pessoal da equipe de saúde do campo da prática, incluindo os próprios doentes, 
interajam em relação de paridade e complementaridade (McGee & Bradley, 1994). 
Face ao que foi dito, torna-se evidente que há fundamentos teóricos e vontade 
política, no enquadramento da avaliação da qualidade de vida relacionada com a saúde. 
Disso são exemplo a exigência das instituições de saúde definirem os padrões de 
qualidade dos cuidados, e procederem à sua avaliação. Mas como se pode avaliar a 
qualidade de cuidados, se não forem auscultados os principais actores neste contexto, 
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que são os próprios doentes? Será que se continuará numa linha tradicional de 
avaliação, dando como resultados, os dados epidemiológicos como taxa de demora 
média, taxa de ocupação, números de actos técnicos efectuados...?? Será que estes 
dados, expressarão de facto a qualidade dos cuidados? E aqueles que os recebem, como 
se sentem? 
Indiscutivelmente a avaliação dos índices de rentabilidade da instituições de 
saúde, têm que ser contemplados e avaliados, pois equaciona-se actualmente uma 
grande preocupação com os resultados das intervenções com vista a restaurar a saúde, 
em termos de custos económicos. Embora se advogue no nosso país o problema do 
subfmanciamento de saúde "as despesas de saúde em Portugal têm, nos últimos anos 
crescido a um ritmo superior às outras despesas públicas e privadas " (Serrão et ai, 
1997:30). 
No entanto, a rentabilidade das instituições de saúde, não deve contemplar 
exclusivamente a vertente económica, mas avaliar o impacto das intervenções de saúde 
junto dos utilizadores dos cuidados, pois se este for positivo, potencializador de mais 
anos de vida, e de melhor qualidade de vida, implicará indubitavelmente a diminuição 
dos próprios custos económicos, pela minimizarão do repercussões negativas dos 
problemas de saúde a nível psicossocial. 
No entanto, "apolítica de saúde tem conhecido neste último século a sua fase 
despótica- ilustrada, disposta a outorgar a saúde ao povo porém sem a participação 
activa e real do mesmo" (Llor, 1995:225). Há protagonismos pessoais que ultrapassam 
por vezes, decorrente do poder instituído, os objectivos organizacionais, e a finalidade 
principal de qualquer instituição de saúde que é fundamentalmente beneficiar em 
primeiro lugar os doentes, levando-os a atingir dentro do possível o bem estar e a 
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funcionalidade social. Há que redimensionar as equipes de saúde, para que de facto 
norteiem a sua intervenção segundo essa mesma finalidade. 
Só assim a avaliação da qualidade de vida, ultrapassará o campo restrito de 
investigação, transcenderá o campo ideológico filosófico das políticas de saúde, 
passando a ser uma realidade operacionalizada em planos estratégicos de intervenção, 
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QUESTIONÁRIO DE 
ESTADO DA SAÚDE 
ACERCA DESTAS PERGUNTAS 
As questões que se seguem pedem-lhe opinião sobre a sua saúde, a forma como se 
sente e sobre a sua capacidade de desempenhar as actividades habituais. Pedimos que leia 
com atenção cada pergunta e que responda o mais honestamente possível. 
Se não tiver a certeza sobre a resposta a dar, dê-nos a que achar mais apropriada e, se 
quiser, escreva um comentário a seguir à pergunta. 
A informação que nos fornecer nunca será usada de modo a poder ser identificado/a. 
Copyright ©1994. Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra. All rights reserved. 1 
Para as perquntas1e2, por favor coloque um círculo no número que melhor descreve a sua saúde. 
1. Em geral, diria que a sua saúde é: 
Óptima 1 
Muito boa 2 
Boa 3 
Razoável 4 
Fraca 5  
2. Comparando com o que acontecia há um ano, como descreve o seu 
estado geral actual: 
Muito melhor 1 
Com algumas melhoras 2 
Aproximadamente igual 3 
Um pouco pior 4 
Muito pior 5 
3. As perguntas que se seguem são sobre actividades que executa no seu dia-a-dia. Será 
que a sua saúde o/a limita nestas actividades? Se sim, quanto? 
( Por favor assinale com um círculo um número em cada linha) 
Sim, Sim, um Não, nada 
muito pouco limitado/a 
limitado/a 
a. Actividades violentas, tais como correr, levantar  
pesos, participar em desportos violentos 1 2 3 
b Actividades moderadas, tais como deslocar 
uma mesa ou aspirar a casa 1 2 3 
c. Levantar ou carregar as compras de mercearia 1 2 3 
d Subir vários lanços de escada 1 2 3 
e Subir um lanço de escadas 1 2 3 
f lnclinar-se, ajoelhar-se ou baixar-se 1 2 3 
g Andar mais de 1 Km 1 2 3 
h Andar vários quarteirões 1 2 3 
i Andar um quarteirão 1 2 3 
j . Tomar banho ou vestir-se sozinho/a 1 2 3 
Copyright ©1994. Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra. All rights reserved. 2 
4. Durante as últimas 4 semanas teve, no seu trabalho ou actividades diárias, algum 
dos problemas apresentados a seguir como consequência do seu estado de saúde 
físico? 
(Por favor, em cada linha, ponha um círculo à volta do número 1, se a sua resposta for Sim, e à volta do número 2, se a resposta for Não ) 
SIM NÃO 
a. Diminuiu o tempo gasto a trabalhar, ou noutras actividades 1 2 
b. Fez menos do que queria 1 2 
c. Sentiu-se limitado/a no tipo de trabalho ou outras actividades... 1 2 
d. Teve dificuldade em executar o seu trabalho ou outras 1 2 
actividades( por exemplo, foi preciso mais esforço) 
5. Durante as últimas 4 semanas, teve com o seu trabalho ou com as suas actividades 
diárias, algum dos problemas apresentados a seguir devido a quaisquer problemas 
emocionais ( tal como sentir-se deprimido/a ou ansioso/a). 
( Por favor em cada linha, ponha um círculo à volta do número 1;se a resposta for Sim, e à volta do número 2, se a resposta for Não ) 
a. Diminui o tempo gasto a trabalhar, ou noutras actividades 1 2 
b. Fez menos do que queria 1 2 
c. Não executou o trabalho ou outas actividades 1 2 
tão cuidadosamente como era costume 
Para cada uma das perguntas 6, 7 e 8, por favor ponha um círculo no número que melhor descreve a sua saúde 
6. Durante as últimas 4 semanas, 
emocionais interferiram com o set 
vizinhos ou outras pessoas? 
em que medida é que a sua saúde física ou problemas 
i relacionamento social normal com a família, amigos, 





7. Durante as últimas 4 semanas teve dores? 
Nenhumas 1 
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8. Durante as últimas 4 semanas, de que forma é a dor interferiu com o seu trabalho 
normal ( tanto o trabalho fora de casa como o trabalho doméstico) ? 
Absolutamente nada 1 




9. As perguntas que se seguem pretendem avaliar a forma como se sente, como lhe 
correram as coisas nas últimas quatro semanas. 
Para cada pergunta, coloque por favor um círculo à volta do número que melhor 
descreva a forma como se sentiu. 
Certifique-se que coloca um círculo em cada linha. 
Quanto tempo, 
nas últimas quatro semanas.. 
Sempre A maior Bastante Algum Pouco 
parte do tempo tempo tempo 
tempo 
Nunca 
a. Se sentiu cheio/a de vitalidade? 1 2 3 4 5 6 
b. Se sentiu muito nervoso/a? 1 2 3 4 5 6 
c. Se sentiu tão deprimido/a 1 2 3 4 5 6 
que nada o/a animava? 
d. Se sentiu calmo/a e tranquilo/a? 1 2 3 4 5 6 
e. Se sentiu com muita energia? 1 2 3 4 5 6 
f. Se sentiu triste e em baixo? 1 2 3 4 5 6 
g. Se sentiu estafado/a? 1 2 3 4 5 6 
h. Se sentiu feliz? 1 2 3 4 5 6 
i. Se sentiu cansado/a? 1 2 3 4 5 6 
Copyright ©1994. Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra. All rights reserved. 4 
10. Durante as últimas quatro semanas, até que ponto é que a sua saúde física ou 
problemas emocionais limitaram a sua actividade social ( tal como visitar amigos 
ou familiares próximos) ? 
Sempre 1 
A maior parte do tempo 2 
Algum tempo 3 
Pouco tempo 4 
Nunca 5 
11. Por favor, diga em que medida são verdadeiras ou falsas as seguintes afirmações. 
Ponha um círculo para cada linha. 
Absolutamente Verdade Mão sei Falso Absoluta-
verdade mente 
falso 
a. Parece que adoeço mais facilmente 
dos que os outros 1 2 3 4 5 
b. Sou tão saudável cc 
outra pessoa 
c. Estou convencido/s 
vai piorar 
d. A minha saúde é óptima 
) qualquer 
1 2 3 4 5 
je a minha saúde 
1 2 3 4 5 
MUITO OBRIGADO 
Copyright ©1994. Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra. All rights reserved. 5 
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Ferrans e Powers 
ÍNDICE DE QUALIDADE DE VIDA 
TRANSPLANTE RENAL 
Parte I: Para cada uma das perguntas seguintes, por favor escolha a resposta que melhor 
descreve a sua satisfação com o aspecto referente à sua vida. Assinale por favor, a sua 
resposta com um circulo sobre o numero. Não há respostas certas ou erradas. 
QUAL A SUA SATISFAÇÃO COM: 
iS ■w 03 .¾ — •mi 03 es • ■■ *-
O eu o 
es 










es ■o es es 03 
O •-•a o 
O c — o c u u " 0 
o '3 § S o P H c s S 
1 - A sua saúde ? 
2 - Com os cuidados de saúde que recebe? 
3 - Com o seu rim transplantado ? 
4 - Com a sua independência física (capacidade para 
fazer coisas, para sair) ? 
5 - A sua potencialidade para viver uma vida longa ? 
6 - A saúde da sua família ? 
7 - Com as suas crianças ? 
8 - A felicidade da sua família ? 
9 - O seu relacionamento com a sua esposa (esposo) ou 
outras pessoas significativas para si ? 
10 - A sua vida sexual ? 
11 - Com os seus amigos ? 
12 - Com o apoio emocional que recebe dos outros ? 
13 - Com a sua capacidade de cumprir com as suas 
responsabilidades familiares ? 
14 - A sua utilidade para os outros ? 
(Por favor vá para a página seguinte ) 1 
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15 - A quantidade de tensão ou preocupação na sua 
vida? 
16 - Com a sua casa ? 
17 - Com o seu lugar de residência? 
18 - Com o seu nível de vida ? 
19 - Com o seu trabalho ( se está empregado ) ? 
20 - Não tendo trabalho ( se está desempregado, 
reformado ou considerado inválido ) ? 
21 - A sua educação ? 
22 - A sua independência financeira ? 
23 - As suas actividades de tempos livres ? 
24 - A sua capacidade de viajar para férias? 
25 - A sua capacidade para ser feliz na sua velhice / 
reforma ? 
26 - A sua paz de espírito ? 
27- A sua fé pessoal em Deus ? 
28 - A sua realização de objectivos pessoais ? 
29 - A sua felicidade em geral ? 
30 - A sua vida em geral ? 
31 - A sua aparência pessoal ? 
32 - Consigo mesmo em geral ? 
(Por favor vá para a página seguinte ) 2 
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Parte II Para cada uma das perguntas que se seguem, por favor escolha a resposta que 
melhor descreve a importância que esse aspecto tem para a sua vida e para si. Marque a sua 




QUE IMPORTÂNCIA ATRIBUI PARA SI : 
* ■ ™ — 
1 - A sua saúde ? 
2 - Aos cuidados de saúde que recebe ? 
3 - Ao seu rim transplantado ? 
4 - À sua independência física ( capacidade para fazer coisas, 
sair ) ? 
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6 - À saúde da sua família ? 
7 - Às suas crianças ? 
8 - A felicidade da sua família ? 
9- As relações com a sua esposa ( esposo ), ou outras pessoas 
significativas ? 
1 2 
10 - À sua vida sexual ? 1 2 
11 - Aos seus amigos ? 
12 - Ao apoio emocional recebido ? 
13 - A sua capacidade de assumir as suas responsabilidades 
familiares ? 
14 - À sua utilidade para os outros ? 
15- A quantidade de tensão ou preocupações na sua vida ? 
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(Por favor vá para a página seguinte ) 
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QUE IMPORTÂNCIA ATRIBUI PARA SI : 
17- Ao seu local de residência ? 
18- Ao seu nível de vida ? 
19 - Ao seu trabalho ? 
20 - A ter um trabalho ? 
21 - A sua educação ? 
^ ___ . 
22 - A independência financeira 
23 - As suas actividades de tempos livres ? 
24- À sua capacidade de viajar para férias 
25 - A sua capacidade de ser feliz na velhice / reforma ? 
^ 
26- A sua paz de espírito ? 
27 - À sua fé pessoal em Deus ? 
28- A sua capacidade de atingir os seus objectivos ? 
29 - A sua felicidade ? 
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30 A sua satisfação com a vida ? 1 2 3 4 5 6 
- \ " ' — ■ 
31 - A sua aparência pessoal? 1 2 3 4 5 6 
32 - A si mesmo em geral ? 1 2 3 4 5 6 
(Por favor vá para a página seguinte ) 
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Chamo-me Cândida Pinto, sou enfermeira, e encontro-me actualmente a 
frequentar o Mestrado de Psicologia da Saúde, a decorrer na Faculdade de 
Psicologia e Ciências de Educação do Porto, no decurso do qual pretendo levar 
a cabo um trabalho de investigação sobre "A Qualidade de Vida dos Jovens / 
Adultos submetidos a transplante renal na infância". 
A finalidade desse trabalho será : Melhorar a compreensão do impacto 
do transplante renal na infância, na qualidade de vida dos jovens / adultos, 
contribuindo para uma assistência promotora de uma sobrevida longa aliada a 
uma qualidade da mesma". 
Neste sentido, foram seleccionados dois instrumentos de avaliação de 
«qualidade de vida», já utilizados em outros países. 
Solicito a sua colaboração para o preenchimento destes questionários, a 
qual se torna imprescindível para a realização desta investigação. 
0 anonimato e confidencialidade dos dados são garantidos, pelo que 
não necessita assinar. 
Poderá encontrar questões que não lhe dizem respeito, pelo que deverá 
passar à questão seguinte. 
Se eventualmente estiver interessado (a) em conhecer os resultados 
deste estudo, poderá solicitá-los à própria, na Escola Superior de Enfermagem 
Cidade do Porto, a partir de Novembro de 1998, data prevista para a conclusão 
do referido trabalho. 
Grata pela sua colaboração, 
( Cândida Assunção Santos Pinto ) 
2 
Nota explicativa: Os dados solicitados destinam-se a tratamento estatístico 
para caracterização da população, e não permitem a identificação. 
Por favor, assinale com um X a sua opção, e escreva os números 
quando solicitado. 
Este estudo, visa incluir todos os utentes, que tenham sido 
transplantados até aos 18 anos de idade ( inclusive ), e que tenham 
actualmente idade igual ou superior a 15 anos. 
1-DADOS BIOGRÁFICOS 
1 . 1 - SEXO: Masculino I I 
Feminino I—I 
1. 2 -IDADE ACTUAL I  
1 . 3 - IDADE EM QUE FOI TRANSPLANTADO I  
1. 4 - FOI SUBMETIDO A OUTRO TRANSPLANTE? 
SIM r—| 1.5-SESIM, COM QUE IDADE? 
NÃO.. □ 
2 - ESTADO CIVIL : solteiro ( a ).... G 
casado ( a ).... I | 
Outra □ 
3- HABILITAÇÕES LITERÁRIAS 
3.1- 1o CICLO DO ENSINO BÁSICO (Instrução primária ) 
3.2- 2o CICLO ( 5o E 6o ano ) 
3.3- 3o CICLO ( 7o ao 9o ano) 
3.4- ENSINO SECUNDÁRIO( 10° AO 12° ) 
3.5- FREQUÊNCIA DO ENSINO SUPERIOR 









4.2- Esquece- se de tomar a medicação: 
4.3-Nunca Q 
4.4-Raras vezes Q I 
4.5-Algumas vezes {^ j 
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Chamo-me Candida Pinto, encontrando-me actualmente a frequentar o 
Mestrado de Psicologia da Saúde, a decorrer na Faculdade de Psicologia e 
Ciências de Educação do Porto, no decurso do qual pretendo levar a cabo um 
trabalho de investigação sobre "A Qualidade de vida dos Jovens/ Adultos 
submetidos a transplante renal". 
A metodologia adoptada, impõe a necessidade de avaliar a " Qualidade 
de Vida" num grupo semelhante ( em idade e sexo ), mas que não tenham tido 
problemas de saúde graves na sua vida, isto é, que se sintam saudáveis. 
Neste sentido solicito a sua colaboração para o preenchimento destes 
questionários, a qual se torna imprescindível para a realização desta 
investigação. 
O anonimato e confidencialidade dos dados são garantidos, pelo que 
não necessita assinar. 
Grata pela sua colaboração, 
( Cândida Assunção Santos Pinto ) 
2 
Nota explicativa : Os dados solicitados destinam-se a tratamento estatístico 
para caracterização do grupo, e não permitem a identificação. 
Por favor, assinale com um X a sua resposta, e escreva os números 
quando solicitado. 
1- DADOS BIBLIOGÁFICOS 
1 . 1 - SEXO: Masculino 
Feminino 
1.2-IDADE 
2 - ESTADO CIVIL : solteiro ( a ). 
casado ( a ). 
outra. 
3 - HABILITAÇÕES LITERÁRIAS 
3.1 - 1o CICLO DO ENSINO BÁSICO ( Instrução primária ). 
3.2 - 2o CICLO ( 5o e 6o ANO) 
3.3-3° CICLO (7° ao 9° ano) 
3.4-ENSINO SECUNDÁRIO ( 10° ao 12°) 
3.5-FREQUÊNCIA DO ENSINO SUPERIOR 
3.6-CURSO SUPERIOR. 
4 _ j e v e n o ultimo ano algum problema de saúde, que implicasse alterações 
significativas na sua vida ( como por exemplo, ficar acamado, deixar de 
trabalhar ou estudar durante um período superior a três meses ). 
4. 1 -S IM. 4.2- NAO. 
3 
